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PERSONMNEL ENSENGMANT

ALLIEU Yves

ALRIC Riobert
ARMALID Bemard
ASTRUC Jacques
AUSSILLOUY Charles
AVEROUS Michel
AYRAL Guy

BAILLAT Xawier

BALDET Pieme

BALDY-MOULIMIER
Michel

BALMES Jean-Louis
BALMES Fieme
BAMSARD Micole
BAYLET Rene
BILLIARD Michel
BLARD Jean-Karie
BLAYAC Jean Piems
BLOTMAM Francis
BOMMEL Frangois
BOURGEDIS Jean-Mare
BRUEL Jean Michel
BUREAL Jean-Paul

BRUMEL Michel

Professeurs Honoraires

CALLIS Albert
CAMAUD Bemard
CHAPTAL Paul-Andre
CIJRANA Albert-Jean
CLOT Jacques
COSTA Pieme
D'ATHIS Frangoise
DEMAILLE Jacques
DESCOMPS Bemard
DIMEGLID Alain
DUBGIS Jean Bemard
DUJOLS Pieme
DUMAS Robert
CUMATER Romain
ECHENWE Bemard
FABRE Serge
FREREBEAL Philippe
GALIFER Rene Benoit
GODLEWSK] Guilhem

GRASSET Daniel

GUILHOU Jean-
Jacgues
HERTAULT J=an

HUMEALl Clansde

JAFFICL Claude
JANBON Charles
JANBOM Frangois
JARRY Daniel
JOURDAN Jacques
LAFFARGUE Frangois
LALLEMAMT Jean Gabriel
LAMARQUE Jean-Louis
LAPEYRIE Henri

LE QUELLEC Alain
LESBROS Daniel
LOPEZ Frangois Michel

LORIOT Jean

LOUBATIERES Marie
Madeleine

MAGMAN DE BORMIER
Bemard

MARY Henri
MATHIEU-DALUDE Pieme
MEYMADIER Jean
MICHEL Frangois-Bemard
MIOM Charles

MIOM Henri

MIRD Luis

NAVARRO Maurice

MAVRATIL Henri
OTHOMIEL Jacques
FAGES Michel
PEGURET Claude
PELISSIER Jacques
POUGET Régis
PLUOL Henri
RABISCHONG Pierre
RAMUZ Michel

RIEU Caniel

ROCHEFORT Henri
ROUANET DE VIGME LAVIT Jean

Piems

SAINT AUBERT Bemard
SANCHO-GARNIER Héléns
SAMNY Jacques
SEGMARBIELX Frangois
SEMAC Jean-Paul

SERRE Aretie

SOLASS0L Claude
THEWVEMET Andre

VIDAL Jacques

VISIER Jean Pieme
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PU-PH de classe excepticnnelle

ALBAT Bermard
ALRIC Pierre
BACCING Eric
BASTIEM Patrick
BLAIM Hubert
BOMAFE Alain
CAPDEVILA Xavier
CHAMMAS Michel
COLSON Pascal
COMEE Bemnard
COTTALORDA Jerdme
COUBES Philippe
COURTET Philippe
CRAMPETTE Louis
CRISTOL Jean Paul
DE La COUSSAYE Jean Emmanuel
DE WAZIERES Benoft
DELAFPORTE Eric
DEMOLY Pascal
DOMERGUE Jacgues
DUFFAU Hugues
ELIACU Jean Frangois
FABRE Jean Michel
FRAFIER Jean-Marc

HAMAKMAH Samir

Chirurgie thoracique et cardiovasculaire

Chirurgie vasculaire ; medecine vasculaire (option chirurgie
vasculaire)

Medecine légale et droit de la sante

Parasitclogie et mycologis
Medecine interme ; gériatrie et biologie du visillissemeant,
medecine générale, addictologie

Radioclogie et imagerie medicale
Anesthésiologie-réanimation et médecine peri-opeératoire
Chirurgie orthopédique et traumatologique
Anesthésiologie-réanimation et meédecine peri-operatoire
Rhurnatologis

Chirurgie infantile

Meurochirurgie

Psychiatrie d'adultes ;| addictologis
Co-rhine-lanyngologise

Biochimie et biclogie moléculaire

Medecine d'urgence

Medecine inteme ; gériatrie et biologie du visillissemeant,
medecine générale, addictologie

Maladies infectisuses ; maladies tropicales
Pneumalogie ; addictologie

Chirurgie visceérale et digestive
Meurachirurgie

Irnmunologie

Chirurgie viscérale et digestive

Chirurgie thoracique et cardiovasculaire

Biclogie et Medecine du développement et de la
reproduction ; gynécologie madicale
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HEDOM Bemand

HERISSOMN Christian
JABER Samir
JEAMDEL Claude
JONQUET Olivier
JORGEMSEM Christian
HOTZKI Piems Olivier
LABAUGE Pieme
LARREY Domimigus
LEFRANT Jean-Yves
LUMBROSO Serge
MARTY-AMNE Charles
MERCIER Jacques
MESSMER Patrick
MOMDAIN Michel
MORIM Denis
PAGEALY, Georges-FPhilippe
PUJOL Pascal

QUERE Isabell=
REMARD Eric
REYMES Jacques
RIFART Jacgues
ROUANET Philippe
S0OTTO Albert
TAOUREL Patrice
VANDE PERRE Philippe

YCHOU Marc

Gynecologie-chstétrigue ; gynécologie medicale
Médecine physique &t de réadaptation
Anesthésiclogie-réanimation et médecine péri-opératoire
Medecine interme ; gériatrie et biologie du visillissement,
médecine générale, addictologie

Médecine intensive-réanimation

Theérapeutique ; médecine d'urgence ; addiciologie
Biophysique et médecine nucléaire

Meurologie

Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Anesthésiologie-réanimation et médecine peri-opératoire
Biochimie et Biclogie moléculaire

Chirurgie thoracique =t cardiovasculaire

Physiclogis

Cardiologie

OHo-rhino-laryngologie

Pediafrie

Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie

Biologie cellulaire

Chirurgie vasculaire ; médecine vasculaire (option madecine
vasculaire)

Endocrinologie, diabéte et maladies metaboliques ; gynécologie
medicale

Maladies infectieuses, maladies tropicales
Anesthesiclogie-reanimation et médecine péri-opératoire
Cancerclogie ; radictherapie

Maladies infectieuses ;| maladies tropicales

Radiologie e imagerie medicale

Bactériclogie-virologie ; hygiéne hospitaliere

Cancérologie ; radicthérapie
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AGUILAR MARTINEZ Patricia
ASSENAT Eric
AVIGHOMN Antoine
AZRIA David
BAGHDADLI Amaria
BEREGI Jean-Paul
BLAMC Piems
BORIE Fraderic
BOULOT Piemre
CAMBOHNIE Gilles
CAMLU William
CANOWVAS Frangois
CAPTIER Guillaume
CARTRON Guillaume
CAYLA Guillaume
CHAMNQUES Gérald
CORBEAU Pieme
COSTES Valéria
COULET Berirand
CYTEWVAL Catherine
DADURE Christophe
DALWVILLIERS Yves
DE TAYRAC Renaud
OE VOS5 John

DEMARIA Roland

Hematologie ; transfusion

Gastroentérclogie ; hépatologie ; addictologie
Mutrition

Cancérologie ; radiothérapie

Pedopsychiatrie ; addictologie

Fadiclogie et imagerie medicale
Gastroentérclogie ; hépatologie ; addictologie
Chirurgie viscérale ef digestive
Gynecologie-cbstetrique ; gynécologie medicale
Pediatrie

Meurologise

Anatomie

Anatomie

Hematologie ; transfusion

Cardiologie

Anesthesiologie-réanimation et médecine peri-opératoire
Immunalogie

Amatomie et cytologie pathologiques

Chirurgie orthopedigue et fraumatologique
Radiologie et imagerie medicale
Anesthesiologie-réanimation et médecine peri-opératoire
Phiysiclogie

Gynecologie-cbstetrigue, gynécologie medicale
Histologie, embryologie et cytogenétique

Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire



Linuvernil -I.'I Slisnk el lor

"E'.-".L'lill.'r'f
MEepECINE
'.I.|||||.- -l imes

DEREURE Olivier

DROUPY Stéphane
DUCROS Anne
DUPEYROMN Amaud
FESLER Fiemre
GARREL Renaud
GEMEVIEVE David
HAYOT Maurice
KLOUCHE Kada
KOENIG Michel
LAFFOMT |zabelle
LAVABRE-BERTRAMND Thiemy
LAVIGMNE Jean-Philippe
LE MOIMNG Wincent
LECLERCQ Florencs
LEHMAMM Sybvain
MARIANO-GOULART Denis
MATECKI Steéfan
MEUMIER Laurent
MOREL Jacques
MAVARRD Francis
NOCCA David

FPETIT Pierre

PERMEY Pascal
PRUDHOMME Michel
PUJOL Jean Louis

PURPER-DUAKIL Diane

T
P, I .
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T ot
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Dermatalogie - venereologie LS
Urologie
Meurclogie

Meédecine physique et de réadaptation

Meédecine interme ; gériatrie et biologie du vizillissement,
medecine génerale, addictologie

Oto-rhino-laryngologie

Geénetigue

Phiysiclogie

Medecine intensive-réanimaticn
Geénetigue

Medecine physique et de réadapiation
Histologie, embryologie et cytogenatiqus
Bactériclogie-virologie ; hygiéne hospitaliere
Maladies infectieuses ; maladies tropicales
Cardiologie

Biochimie et biclogie moléculaire
Biophysique et médecine nucléaire
Physiclogis

Dermato-veneréologie

Rhumatclogie

Chirurgie viscerale et digestive

Chirurgie viscérale et digestive

Pharmacolagie fondamentale ; phamacologie clinigue ;
addictologie

Medecine interme ; gériatrie et biologie du visillissement,
medecine génerale, addictologie

Anatomie
Preumnclogie ; addictologie

Pedopsychiatre ; addictologie
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TOUITOU Isabelle

TRAMN Tu-Anh

VERMNHET Helene

PU-PH de 2éme classe
BOURDIN Amaud
CANAUD Ludovic
CAPDEVIELLE Delphine
CLARET Pieme-Geraud
COLOMBO Fierre-Emmanuel
COSTALAT Vincent
CUNVILLOM Philippe
DAIEM Wimcent
DORAMDEL Anne
FAILLIE Jean-Luc
FUCHS Florent
GABELLE DELOUSTAL Audrey
GALJOUX Viala Cacile
GODREUIL Syhain
GUILLAUME Sébastien
GUILFAIM Philippe
GUIU Baoris

HERLIM Christian
HOUEDE Madine
JACOT William

JUNG Boris

KALFA Micolas

Genstigue WAL

Pediatrie

Radiclogie et imagerie medicale

Pmeumologie ; addictologie

Chirurgie vasculaire ; médecine vasculaire (option chirurgie
vasculaire)

Psychiatrie d'Adultes ; addictoclogie

Medecine d'urgencs

Canceérclogie ; radiothérapie

Radiclegie &t imagerie meédicale
Anesthesiologie-réanimation et médecine peri-opérataire
Ophtalmologie

Medecine legale et droit de la sante

Pharmmacolegie fondamentale ; pharmacologie clinigue ;
addictologie

Gynmécologie-cbstétrique ; gynécologie medicale
Meurologie

Rhumatclogie

Bactériclogie-virologie ; hygiéne hospitaliére
Psychiatrie d'adultes ; addictologis

Medecine Inteme, gériatrie et biclogie du visilissemeant;
addictologie

Radiologie &1 imagerie meédicale

Chirurgie plastique, reconstrucirice et esthétique, brulologie
Cancérologie ; radicthérapie

Cancérologie ; Radicthérapie

Medecine intensive-réanimation

Chirurgie infantile

T
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KOUYOUMDJIAN Pascal

LACHAUD Laurence

LALLEMAMT Benjamin

LE GUINTREC DONMNETTE Maglie

LETOUZEY Vincent

LOMJON Nicolas

LOPEZ CASTROMAMN Jorge

LUKAS Cedric
MAURY Philippe
MILLET Ingrid
MORAMME Olivier
MURA Thibault
MAGOT Micolas
PANARD Fabrizio
FARIZ Frangoise
PASQUIE Jean-Lus
PELLESTOR Franck
PEREZ MARTIM Antonia
POUDEROUY Philippe
RIGAL Valerie

RIVIER Framgois
ROGER: Pascal
ROSS1 Jean Frangois
ROUBILLE Frangois
SEBBAMNE Mustapha
SIRVEMT Micolas

SOLASSOL Jérdme

Chirurgie orthopédique et raumatologique R SN
Parasitolagie et mycologie

OHo-rhine-laryngologie

Mephrologie

Gynécologie-obstétrique ; gynécologie médicale

Meurochirurgie

Psychiatrie d'Adultes ; addictologie

Rhumatclogie

Chirurgie orthopedique et raumatologique

Radiclogie et imagerie médicale

Méphrologie

Biostatistiques, informatique medicale et technologies de la
comimunication

Biostatistiques, informatigue medicale et technologies de la
communication

Chirurgie viscerale et digestive

Biclogie et médecine du développement et de la reproduction ;
gynecologie medicale

Cardiologie

Histologie, embryologie et cytogénétique

Chirurgie vasculaire ; médacine vasculaire (option médecine
wvasculaire)

Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Anatomie et cylologie pathologiques
Fediatrie

Anatomie et cytologie pathologiques
Hematologie ; transfusion

Cardiologie

Medecine d'urgence

Fediatrie

Biclogie cellulaire
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STOEBMER Fiems Dermato-veneraologie P

SULTAMN Ariane Mutriticn

THOUVENGT Eric Meurologie

THURET Rodolphe Urologie

VEMAIL Frederic Oto-rhinc-lanyngologie

VILLAIN Max Ciphtalmalogie

Medecine interme ; gériatrie et biologie du visilissement,
medecine générale, addictologie
VIMCEMT Thiemy Irnmunaologie

VINCENT Denis

WOJTUSCISZYM Anne Endocrinologie-diabetologie-nutrition

PROFESSEURS DES UNIVERSITES

1™ classe

COLINGE Jacques [Cancerologie, Signalisation cellulaire e systémes complexes)

Zeme classe :

LADUD) CHENIVESSE Dalila (Biochimie et biologie moléculaire)

VISIER Laurent [Sociclogie, démographiz)

PROFESSEURS DES UNIVERSITES - Medecine générale
1re classe :

LAMBERT Philippe

2eme classe :

AMOUYAL Michel
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CLARY Bernard

DAVID Michel

GARCIA Marc

PROFESSEURS ASSOCIES - Medecine Générale

PROFESSEURS ASSOCIES - Médecine

BESSIS Didier (Dermato-vénéréologie)

MELUNIER Isabelle {Ophtalmologie)

MULLER Laurent (Anesthésiologie-réanimation et médecine péri-opératoire})

FERRIGAULT Fierre-Frangois (Anesthésiologie-réanimation et médecine péri-opératoire)

QUANTIMN Xavier (Pneumaclogie)

ROUBERTIE Agathe (Padiatrie)

WIEL Enic (Soins palliatifs et traitement de la doulsur)

Maitres de Conférences des Universités - Praticiens Hospitaliers

MCU-PH Hors classe
BADIOU Stephanie
BOULLE Mathalie
CACHEUX-RATABCUL Valéra
CARRIERE Christian
CHARACHOMN Sylvie
FABEBRO-PERAY Pascals
GIAMSILY-BLAIZOT Muriel
HILLAIRE-BUYS Dominigue
PUJOL Joseph

RICHARD Bruno

RISPAIL Philipps

SEGOMNDY Michel

Biochimie et bickogie moléculaire

Biologie cellulaire

Geéneétigue

Eactericlogie-virologie ; hygiene hospitaliere
Bactériclogie-virologie ; hygiene hospitaliere
Epidémiclogie, économie de la santé e prévention

Heématologie ; fransfusion

Pharmacologie fondamentale ; phamacologie climigue ;
addictologie

Anatomie
Medecine palliative
Parasitologie et mycologis

Bactériclogie-viralogie ; hygiéne hospitaliers
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MCU-FH de 1™ classe

BERTRAMND Martin
BOUDOUSA Vincent
BOURGIER Céline

BRET Caroline

COSSEE Mireille
GIRARDET-BESSIS Anne
LAVIGHE Géraldine
LESAGE Frangois-Xavier

MATHIEW Cilivier

MEMNJOT de CHAMPFLEUR Micolas

MOUZAT Kévin

OLIE Emilie
FANABIERES Catherine
PHILIBERT Pascal
RAVEL Christophe
SCHUSTER-BECK Iris
STERKEERS “won
THEWVEMIMN-REME Celine

TUAILLOMN Edouard

MCU-PH de 2°™ classe

CHIRIAC Anca
DE JOMNG Audrey
DU THANH Aurélie

ZOUZI Farés

Anatomie

Biophysique et médecine nucléaire
Cancérclogie ; Radictherapie
Hematologie biologique

Genetique

Biochimie et bickogie moléculaire
Hematologie ; transfusion

Medecine et Santé au Travail

Phamacologie fondamentale ; pharmacologie clinigue ;
addictologie

Radiclogie et imagerie medicale
Biochimie et biclogie moleculaire
Psychiatrie d'adultes ; addictologie

Biologie cellulaire

Biologie et medecine du développement et de la reproduction ;
gynecologie medicale

Parasitologie et mycologie
Phiysiclogis

Parasitologis et mycologis
Immunalogie

Bactericlogie-virologie ; hygigne hospitaliére

Immunologie
Anesthésiologie-réanimation et medecine peri-opératoire
Dermato-véneraologie

Phiysiclogis

10
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HERRERO Astrid

JEZIORSK] Eric
KUSTER Nils
MAKINSON Alain
PANTEL Alix

PERS Ywes-Mare

Chirurgie visceérale et digestive

Pediatrie

Biochimie et biclogie moléculaire

Maladies infectieuses, Maladies tropicales
Bacterologie-virologie ; hygiéne hospitaliére

Theérapeutique; addiciologie

Medecine interne ; geriatrie et biologie du visillissement ;

ROUBILLE Camille ] )
addictologie

SZABLEWSKY Amatomie et cylclogie pathologiques

Maitres de Conférences des Universités - Médecine Générale

MCU-MG de 1™ classe

COSTA David

MCU-MG de 2™ classe

FOLCO-LOGNOS Baatrice

CUDE ENGBERINK Agnes

Maitres de Conférences associés - Médecine Générale
LOPEZ Antonio
MILLICM Eledie
PAVAGEAL Syheain
REBCOUL Marie-Catherine

SERAYET Philippe

11
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Praticiens Hospitaliers Universitaires L

BARATEAL Lucie

BASTIDE Sophis

DAIEN Claire

GATINOIS Vincent

GOULABCHAMD Radjiv

LATTUCA Benait

MIOT Stéphanie

PIMETON DE CHAMBRUM Guillaume

SOUCHE Frangois-Régis

Phiysiclogie

Epidemiclogie, économis de la sante et prévention
Rhumatclogie

Histologie, embryologie et cytogénétique

Medecine interme ; gériatrie et biologie du visilissement ;
addictologie

Cardiologie

Medecine intermie ; geriatrie et biologie du visillissement ;
addictologie

Gastroentéroclogie ; hepatologie ; addictologie

Chirurgie viscérale et digestive

12
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1. INTRODUCTION

Nous allons développer dans cette partie I’évolution du statut du patient, qui justifie la prise en
compte de 'expérience vécue. Nous détaillerons les liens entre médecine et littérature, et les apports
de cette derniere sur 'approche centrée patient. Ce chapitre permettra de préciser les termes utilisés

dans cette these, notamment « pathographies » et « bandes dessinées ».

1.1. Médecine et récit

1.1.1. Médecine et littérature

1.1.1.1. Concept : médecine narrative et enseignement

LLa médecine a besoin des qualités du récit : le raisonnement médical est un processus qui aboutit
par la mise en ordre logique des informations (anamnese), des faits (signes) et des ressentis
(symptomes) au diagnostic, mais également au transfert d’émotions et a 'exposition des croyances.
Par le récit et par I’écoute, nous pouvons appréhender les différents aspects de la prise en charge
du patient notamment le diagnostic (qui est impossible sans anamneése) et la thérapeutique (dont le
choix dépendra des antécédents et du mode de vie du patient, et dont la présentation influera sur

I'observance) (1).

L’importance de ce versant de I'art médical, en complément de la médecine basée sur les
preuves, a été souligné par le courant de la médecine narrative (warrative based medecine) décrit en
2001 par la médecin américaine Rita Charon (2). Ce mouvement met en valeur le récit comme
¢lément de la thérapeutique. 1l part du principe que le malade est le seul témoin de sa vie intérieure,
de ses ressentis vis-a-vis de la maladie et sa condition de malade, et de ses expériences antérieures.
Lui seul est capable d’accéder a ces informations et de les partager. Le médecin se doit d’étre attentif
a son récit d’expérience dans toutes les facettes de la narration (les mots, leur champ lexical, les
expressions faciales, les silences et les gestes effectués par le patient) pour une meilleure
compréhension des enjeux du soin, de I'acceptation et de la guérison, et une amélioration de la
prise en charge (3). Le partage et 'écoute du récit permettent une compréhension approfondie

entre le soignant et le soigné, renforgant la satisfaction dans ’échange pour les deux parties.

Cette approche présuppose une empathie, une capacité d’écoute active, une ouverture d’esprit
permettant de recevoir les paroles sans jugement, et un engagement du médecin permettant

I'instauration d’une relation de confiance (2).
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Elle prend en compte Pexpérience vécue et le rapport a des entités complexes, sujettes a
multiples croyances et interprétations : la santé, la maladie, la vie, la mort... Pour accueillir ces
themes et les émotions et attitudes qui en découlent, le soignant doit tolérer 'incertitude et pouvoir
aborder de multiples angles de vue sur ces problématiques. Cela lui permettra d’appréhender
comment le patient donne du sens a sa maladie et a son vécu (4). La multiplicité des récits subjectifs

— celui du patient, de la famille, des aidants, des soignants - permet une vision globale de la situation.

Les applications de cette médecine par le récit dans lenseignement sont multiples.
Nous citerons rapidement les cas cliniques mettant en situation un patient plutot basés sur les
criteres de ’EBM, qui donnent des indices sur le patient et son mode de vie qui permettront
d’orienter le raisonnement médical. Ces enseignements, basés sur les symptomes et les signes mais
également sur des éléments d’anamnese sont appréciés des étudiants et semblent plus efficaces

pour la mémorisation qu’un cours classique non illustré par des exemples (5).

LLa médecine narrative permet également une approche réflexive sur la pratique de la médecine.
Rita Charon insiste sur 'importance, a la suite du récit du patient, d’une retranscription de celui-ci
par les mots, le dessin, I’art, qui permettent une interprétation approfondie du récit, mais également

une réflexion sur son propre ressenti.

Actuellement, des méthodes dérivées de cette approche sont utilisées et théorisées (6) dans
I'enseignement de la médecine générale en France. Les récits de situation complexe et authentique
(RSCA), proposés dans le cursus des internes de médecine générale, sont des écrits rédigés a la
premicre personne, pour une analyse introspective du ressenti du jeune médecin dans une situation
périlleuse techniquement ou émotionnellement dont il a été acteur (7,8). Les groupes d’échanges
de pratique tutorés (GEPT) permettent également ce partage de récits complexes et la recherche

de solution en groupe.

Ces modes d’apprentissage ouvrent a une réflexion sur la place du soignant et son rapport au
patient, mais ne se concentrent pas sur le ressenti et I'expérience vécue du coté du soigné. La
médecine narrative met en valeur le ressenti du patient. Pour explorer celui-ci, on peut se baser sur

les entretiens avec les patients ou sur des ceuvres publiées : les pathographies.

1.1.1.2. Support : les pathographies

Méme avec toute I'empathie et I'imagination du monde, il est difficile de se projeter dans le
quotidien des patients. Notre représentation de la maladie en tant que médecins apprenants est un
enchainement logique de symptomes, de syndromes et de mots complexes qui sont loin de
I'imaginaire qu’un patient peut former autour de sa maladie et de I'impact de celle-ci sur son

quotidien. Pour explorer ce vécu, nous pouvons nous intéresser aux témoignages de patients qui
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fleurissent actuellement sur tous types de médias : livres, bandes dessinées imprimées ou en ligne,
vidéos courtes. Ils offrent des supports d’apprentissage et une information a la source sur le ressenti

et le quotidien du patient.
a. Définition

Le terme désignant les ouvrages centrés sur le vécu de la pathologie n’existe pas en frangais.
Nous utiliserons dans ce travail le terme pathographie (du grec pathos: la maladie et graphos:
Pécriture et par extension le récit). Ce mot désigne habituellement en francais la branche de la paléo-
pathologie étudiant les maladies de personnages célebres ou de groupes au travers d’ouvrages
littéraires et/ou d’analyses des corps (hémophilie dans les familles royales européennes, épilepsie

chez Dostoievski, la surdité chez Beethoven, les troubles psychiatriques de Mozart...) (9,10)

Malgré cela, nous utiliserons cette terminologie issue d’une traduction littérale de 'anglais
« pathography », qui qualifie un récit centré sur influence et les effets possibles d’une maladie sur la

vie d’'un personnage (11), et est utilisée par le mouvement de médecine graphique anglophone.

Ces histoires sont d’abord présentées sous la forme de romans ou de recueils de nouvelles. Elles
sont initialement écrites par des soignants, notamment le précurseur de la médecine romancée,
Oliver Sacks (12,13) (IL’homme qui prenait sa femme pour un chapear). On observe par la suite une
appropriation du genre par les patients ou leurs proches, qui s’emparent de ce mode d’expression
introspectif.

La fin des années 90 voit éclore un grand nombre de ces romans centrés sur le récit de
Pexpérience vécue de la maladie, principalement rédigés par des auteurs de classes moyennes,
d’horizons professionnels variés (14). Des sites anglophones et certains articles ont commencé a

les recenser de fagcon non exhaustive (15).

b. Objectif
Anne Hunsaker Hawkins releve dans un article qui leur est consacré (14) 'existence de plusieurs

intentions dans la rédaction de ces pathographies :

- Les pathographies didactiques, dans lesquelles l'auteur intégre un grand nombre
d’informations pratiques sur le traitement et le parcours de soins, clairement orientées
vers le partage d’expérience a I'usage des autres patients.

- Les pathographies revendicatives, qui pointent du doigt les dysfonctionnements du
systeme de santé.

- Les pathographies alternatives, qui traitent des thérapeutiques alternatives, paralleles a la

médecine traditionnelle.
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- Les éco-pathographies, d’allure plus prophétique, avertissant le grand public sur la maladie

comme symptome d’un dysfonctionnement social.

Ces intentions seront soulignées dans le tableau récapitulatif de notre travail, en y associant deux
autres dimensions tres présentes dans les bandes dessinées que nous avons étudiées : 'humour et

la thérapie.

c. Usages

Ces supports ont une utilité pour les différentes populations qu’ils touchent :

- Pour les patients-auteurs ou aidants-auteurs pour lesquels ils permettent la reconstruction
et la réappropriation d’un scénario de vie qui a été, sinon rompu, du moins chamboulé,
par Papparition de la maladie. Ils sont un moyen de communiquer a leur entourage des
aspects de la maladie qu’ils n’auraient pas abordés a 'oral (16,17).

- Pour les patients-lecteurs ou aidants-lecteurs, qui peuvent y voir un reflet de leur propre
expérience et y trouver du réconfort (comme le décrit K. R. Myers (18,19)), ou des
informations (10).

- Pour la population générale, ils permettent une meilleure diffusion des informations sur
la réalité de la maladie (symptomes, handicap, risque de contagion) et une meilleure
compréhension des enjeux du statut de malade.

- Une source d’information pour les médecins qui est un complément aux cas cliniques
rédigés par les professionnels scientifiques, centrés sur la maladie et le traitement, quand
les pathographies sont centrées sur Pexpérience vécue par le patient. Par ce point de vue
différent, elles permettent d’avoir un apercu des croyances liées a la maladie, au traitement,
a la guérison. Elles mettent en avant les attentes des patients, les problémes fréquemment

rencontrés, jusqu’aux dynamiques familiales liées a la maladie chronique.

Bien qu’il existe des récits écrits par les proches de patients, par des soignants, nous nous
intéresserons principalement aux autopathographies dans ce travail, c’est-a-dire les ceuvres écrites
par les patients sur leur propre expérience, afin de se situer au plus pres de Pexpérience vécue

personnelle de la maladie.

1.1.2. Bande dessinée

Nous centrerons notre étude sur la bande dessinée, car c’est le medium qui a retenu mon
attention au cours de mes études de médecine. Le roman graphique constitue un médium de choix
pour I'expression du langage verbal et non verbal, alliant le dessin (subjectif par nature) et ’écrit,

qui se completent pour renforcer le récit et souligner les émotions.
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1.1.2.1. Apport du dessin et de la bande dessinée

L’auteur Serge Tisseron, psychiatre et amateur de BD, insiste sur la particularité du format bande
dessiné, dans lequel, « a travers ses renvois image/texte, texte/image, ce qui se mobilise n’est pas
si différent de ce que mobilise la lecture médicale des messages a la fois linguistiques, corporels et
gestuels d’un patient » (20). Par Particulation du texte et de I'image, 'expérience de lecture de la
bande dessinée s’apparente aux schémas intellectuels liant le recueil des informations d’anamnese,
meélées a 'examen physique, tout en analysant les expressions, les gestes et les affects du patient.
La lecture des bandes dessinées stimulerait donc des capacités cognitives proches de celles du

raisonnement médical.

De plus, ce que véhicule le dessin est différent de I'écriture, et permet des représentations que
les mots ne peuvent pas exprimer, notamment lillustration d’émotions complexes (18). Il est un

complément du texte.

I’image est également un bon vecteur de mémorisation. Les images seraient mieux
mémorisées que les mots grace au phénomene de double-codage décrit par le psychologue canadien
Paivo (21,22). 11 semblerait méme qu’un stimulus iconique provoque d’autant plus d’imagerie
mentale qu’il est réaliste et integre une présence humaine (23), ce qui est le cas de la majorité des

autopathographies dessinées.

Verbal Stimuli Visual Stimuli
Sensory Systems
Representational l
Connections
Verbal System Visual System
= o2
Referential O
Propositions Connections Images
Responses

Figure2. A dual-coding model for processing animation and speech.
(Adapted from Mental Representations: A Dual Coding Approach,
p. 67, by A. Paivio, 1990, New York: Oxford University Press.
Copyright 1990 by Oxford University Press. Adapted by permission.)

Figure 1 : Procédé de double codage, Mental Representations, A. Paivio
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Nous pouvons ajouter que la bande dessinée est un médium amusant, lié au loisir dans
e
I'imaginaire collectif. Il constitue aussi un corpus plus aéré qu’un texte long qui rebuterait les
g g
personnes non habituées a la lecture. On peut donc supposer qu’il serait considéré comme plus

accessible et plaisant qu’un texte simple par un plus grand nombre.

1.1.2.2. Courte histoire de la bande dessinée en France

a. Bande dessinée classique

I existe depuis longtemps des représentations associant écrit et dessin (estampes japonaises,
hiéroglyphes, gravures...), mais la premiere bande dessinée est attribuée en 1827 a Rodolphe

Topffer, auteur et satiriste genevois.
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Image 1 : L. Histoire d’Albert, Rodolphe Tipffer
Ce mode d’expression se répand en Europe et aux Etats-Unis, c’est ainsi que commence la
bande dessinée : des histoires courtes, humoristiques, a publication périodique. Elles prendront
différents noms, en France « bande dessinée », aux Etats-Unis « comics », en Italie « fumetti », au

Japon « Mangas ».

Aux Etats Unis avant la seconde guerre mondiale, apparaissent des périodiques adressés a la
jeunesse comme le Journal de Mickey qui sera importé en France par Paul Winkler. Les éditeurs
frangais peinent a concurrencer les périodiques américains, il restera de cette période des histoires

des Pieds Nickelés et Bibi Fricotin (24).

Au cours de la Seconde Guerre Mondiale, les séries américaines ne sont plus relayées et sont

remplacées par des productions francaises soumises a la censure allemande.

Apres 1945, 1a France se tourne vers la production belge, c’est 'avenement du Journal de Tintin,

du Journal de Spirou. Ces productions sont renforcées par 'adoption le 16 juillet 1949 d’une loi
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donnant un cadre strict aux publications destinées a la jeunesse (25,26) qui stipule que ces

publications ne doivent comporter aucune illustration, aucun récit, aucune chronique, aucune

rubrique, aucune insertion présentant sous un jour favorable le banditisme, le mensonge, le vol, la

paresse, la lacheté, la haine, la débauche, ou tous actes qualifiés crimes ou délits ou de nature a

démoraliser 'enfance ou la jeunesse, ou a inspirer ou entretenir des préjugés ethniques. Les
> &

productions sont validées par une « Commission de surveillance et de controle ».

Cette loi teintée de moralisme et de protectionnisme culturel, a pour effet de limiter
I'importation des comics américains et leur influence sur la production francaise (qui se différencie

du comic américain, qui depuis les années 30 voit une prolifération des figures de super-héros) (27).
Au début des années 50, la bande dessinée est un médium tres décrié, accusé de pervertir la
jeunesse et de les entrainer vers des lectures abétissantes.
A partir des années 60, les éditeurs produisent les bandes dessinées sous forme de recueils
imprimés, leur donnant ainsi la forme dont est teintée notre imaginaire actuel : le format franco-

belge, 44 a 48 planches couleur format A4, au dessin de type « ligne clair ».

b. Bande dessinée moderne et roman graphique.

En 1974 se tient 2 Angouléme la premicre édition de l'emblématique Festival international de la
bande dessinée.

En 1964, Pexpression «graphic novel » apparait dans un article de Richard Kyle, intitulé The Future
of « comics » Dans lequel le journaliste critique 'usage du terme comic strip ou comic book pour désigner
des ouvrages qui n’ont plus rien de comique. Il propose donc ce terme pour désigner des ouvrages
plus « artistiquement sérieux » (28). Pourtant, Will Eisner, auteur de BD américain, en publiant en
1978 Un pacte avec Dien (un ouvrage différent, hors du format 30 pages des comics américains ou
du 44-48 pages du format franco-belge) est régulierement cité comme le pére du graphic novel a
propos duquel il publiera 3 livres théoriques dont un posthume : Comics and sequential Art (1985),
Graphic storytelling and Visnal Narrative 1996 Expressive anatomy for comics and narrative (2008) (29-31).

Le « roman graphique » est un terme regroupant une multitude de supports. Il représente surtout
I’évolution de la bande dessinée d’une forme calibrée, au fond considéré comme simpliste, vers le
9¢ art. Le « roman graphique » ouvre une plus grande liberté dans le fond et la forme du récit : il
s’émancipe du cahier des charges de 48 pages, le trait sort de la « ligne claire », le dessin n’est plus
uniquement au service du texte mais le compléte.

En France, ces formats divers se multiplient sous linfluence de maisons d’éditions

indépendantes (les Humanoides Associés, I’Association, Atrabile).
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La bande dessinée gagne encore en légitimité par la reconnaissance par le prix Pulitzer en 1992
du roman graphique Maus d’Art Spiegelman (publié en 1986 et traitant de l'histoire de la Shoah)
(32).

Scott Mc Cloud publie en 1993 Understanding comics : The Invisible art, ouvrage de référence sur la

bande dessinée.

I’évolution du trait et du format est accompagnée par une diversification des themes, notable
dans les productions des années 2000 : adaptations de romans (Le loup des mers — Riff Rebs - 2012),
reportages (Le photographe — Guibert - 2008, Shenzhen — Guy Delisle-2000, Un homme est mort-
Etienne Davodeau-2000), biographies (Kik: de Montparnasse - Catel & Bocquet - 2007), vulgarisation
scientifique (Tu monrras moins béte — Marion Montaigne - 2008), autobiographies (INozes — Boulet —
2008, Persepolis — Marjane Satrapi - 2000)...

C’est sur ce terreau qu’on put se développer des autobiographies aux thématiques liées a la

santé : les autopathographies dessinées.

1.1.2.3. Médecine Graphique

a. Présentation

La médecine graphique est un courant ayant pour objectif de développer 'usage de la bande
dessinée dans le soin. Elle conjugue les principes de la médecine narrative avec un complément
visuel. Elle met en avant l'intérét de cette continuité texte-image dans la narration et le transfert

d’informations techniques, de signes ou d’états émotionnels complexes.

En 2008, Susan Merill Squier professeur en sciences sociales, publie Literature and Medicine, Future
Tense : Making it Graphic (33). Cet article fait le lien entre littérature et bande dessinée, démontrant

I'intérét de ce dernier support dans la transmission de Pexpérience vécue.

En 2010, Michael J. Green médecin et enseignant en éthique et sciences humaines et Kimberley
R. Myers, de formation littéraire et enseignante en sciences humaines, publient dans le BM] (British
medical journal) un plaidoyer en faveur de leur discipline : la médecine graphic, Graphic medicine. 11s
relévent Pexistence de « pathographies dessinées », des bandes dessinées ou romans graphiques
centrés sur une pathologie. Pour ces auteurs, « les pathographies dessinées apportent aux médecins
un point de vue sur I'expérience vécue de la maladie sur le plan personnel (surtout les inquiétudes
que les patients pourraient ne pas mentionner dans un environnement clinique) et les
incompréhensions a propos de la maladie ou du traitement qui pourraient affecter 'observance et
le pronostic » (34). Ils détaillent dans cet article les apports de 'image, et présentent les différentes

applications possibles de la bande dessinée en médecine, ainsi que les axes de recherche a explorer
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afin de permettre son développement. Ces ouvrages graphiques pourraient servir a enseigner la
médecine en entrainant les capacités d’observation et d’interprétation, et a affiner les techniques de
recueil de 'anamnese (35). Les auteurs identifient les questions a explorer pour un usage de ces

ouvrages en pratique médicale:

- Tout d’abord, pour I'utilisation de ces supports, il est nécessaire que le médium bande
dessinée soit pris au sérieux. Ceci semble acté avec la multiplication des romans
graphiques, des bandes dessinées de vulgarisation scientifique, et le succes d’ceuvres «
sérieuses » comme Maus (6,7).

- L’étape suivante est « d’identifier les romans graphiques appropriés » (4).

Cet article est complété en 2015 par la publication de Graphic medicine manifesto. Cet ouvrage
recoupe les témoignages et la pratiques des différents auteurs en rapport avec la bande dessinée.
Les 6 auteurs sont MK Czerwiec, infirmicre enseignante et dessinatrice, lan Williams, médecin-
dessinateur et fondateur du site internet « Graphic medicine », Susan Merill Squier, Michael ]
Green, Kimberley R. Myers et Scott T. Smith, professeur assistant en anglais et littérature

comparée.

Un congres annuel de médecine graphique est organisé en Amérique du Nord ou au Royaume-

Uni depuis 2010.

b. Objectifs
Le groupe décrit plusieurs objectifs. D’abord, afin que le mouvement se développe de fagon

pérenne, il faut identifier, répertorier et promouvoir (36) ces supports.

o Répertorier

Le travail de répertoire s’effectue depuis 2007 sur le site Graphic Medicine créé par Ian Williams.
Les ouvrages d’intérét sont lus et résumés, puis présentés dans une base de données comprenant
plus de 200 ouvrages anglophones. Ce site a donné naissance a 2 sites freres : Medicina Grafica (37)
(espagnol), Graphic Medicine-] (38) (japonais). Le livre « Patho Graphics » (39) de Susan Merrill Squier
et Irmela Marei Kriger-Furhoff regroupe plusieurs exemples de pathographies en langue
allemande. Les ouvrages les plus intéressants (2 par an) font 'objet d’une publication annuelle dans

le JAMA (Journal of American Medical Association) (40).

En langue francaise, les bibliothécaires de la BU santé de Montréal ont constitué une bédétheque

en rapport avec le soin et les maladies de plus d’une centaine de titres.

En France, nous avons trouvé un article de la bibliotheque municipale de Lyon qui recense une

vingtaine d’albums. Le seul travail d’envergure comparable a celui du site Graphic Medicine est celui
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de Gérald Bernardin (41), médecin francais qui s’est intéressé aux bandes dessinées liées a la
médecine en général et les répertorie (apres les avoir résumées) sur son site BDmédicales.com. 11
le décrit comme « une énorme base de données sur la bande dessinée médicale, de santé et de
prévention, qui s’est étendue au dessin d’humour médical, a la publicité pharmaceutique
humoristique et qui ne cesse de s’enrichir au cours des mois ». Il catalogue depuis 2005 des éléments
récents comme tres anciens, des pathographies comme des BD humoristiques, ou des cartes
postales. Il n’est pas uniquement centré sur les pathographies. Il est régulicrement actualisé et

comprend plus de 1780 titres de bandes dessinées.

®  Promouvoir
Depuis 2010, une conférence annuelle est organisée au Royaume-Uni ou en Amérique du Nord
afin de faire connaitre les travaux effectués.

La version en ligne de la revue Annals of Internal Medicine publie de facon mensuelle depuis 2015
des planches de bande dessinée en rapport avec le monde médical, produites par des patients, des

médecins ou des aidants (42,43).

o Appliguer
La principale application faite de ces supports est 'enseignement médical. Chaque auteur a une

approche différente de I'usage des BD dans ce contexte. Il existe deux axes d’exploitation

principaux : lire et produire.
Lire

- Kimberley R. Myers, professeure en sciences humaines aux Etats-Unis, propose la lecture
de « Cancer 1ixen », parmi d’autres supports (poeme, photographies, textes...) dans un

cours sur I'expérience vécue du cancer (18).

Lire et produire

- MK Czerwiec, enseignante infirmicre aux Etats-Unis, tient un cours appelé « Drawing
medicine », dans lequel le dessin est mis a ’honneur pour exprimer 'expérience vécue des
étudiants (18). Chaque étudiant a pour objectif de produire une BD correspondant a son
vécu des études médicales, ou d’une situation vécue en stage, ils doivent également étudier,
commenter et présenter a la classe une pathographie dessinée de leur choix.

- Michael J. Green détaille la structure de ses cours (18) : 8 séminaires de 2h30 sur 4
semaines, par groupes de 8 a 10 étudiants. Comme chez MK Czerwiec, la bande dessinée
est utilisée en tant qu’outil de réflexion et support de communication, par la lecture de

romans graphiques (il propose une sélection de 12 titres dans son article), permettant une
graphiq prop > P
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analyse de 'expérience de la maladie, et par la création par chaque étudiant d’une bande
dessinée reflétant sa propre expérience des études médicales.

- Monica Lalanda (44,45) organise également en Espagne des cours de sciences humaines
centrés sur la bande dessinée, notamment a propos de la notion de secret médical. Ses
cours incluent une phase de lecture, une phase d’échange et une phase de création

graphique.

1.2. Evolution de la place du patient

1.2.1. Modification du concept de maladie

Comme le souligne la définition de la santé adoptée en 1946 par POMS, celle-ci doit étre
considérée comme « un état de complet bien-étre physique, mental et social », et ne consiste pas
seulement en « une absence de maladie ou d'infirmité ».

Il existe d’ailleurs en anglais deux mots désignant la maladie permettant une meilleure

appréhension de ses deux facettes et explicitant la nuance soulignée par TOMS : « disease » désignant

la maladie en tant qu’entité biologique et « z/ness », le mal-étre inhérent a la maladie.

Les avancées thérapeutiques ont mené a une amélioration des prises en charge de maladies qui
autrefois étaient fatales (cancer, diabete, VIH...). Sans pour autant toutes les guérir, les traitements

permettent une rémission et un maintien en santé des patients atteints.

On assiste donc a une augmentation de la proportion de malades chroniques, qui vivent a long

terme avec leur maladie et le traitement inhérent. I.a maladie devient un statut, une part de I'identité.

Cette nouvelle approche induit un besoin d’intégration des éléments bio-psycho-sociaux qui

permettront de maintenir cet état de rémission, tout en offrant une qualité de vie correcte au patient.

1.2.2. La place du patient

1.2.2.1. Information : patient éclairé

Le role traditionnel du patient a été décrit par Talcott Parsons (46). Ce statut comprend selon
lui des droits et des obligations: le droit d’exemption des taches sociales, familiales,
professionnelles, (que 'on dénommera bénéfices secondaires) associé a une obligation d’essayer de

guérir, de rechercher I'aide d’un expert, et de se soumettre aux prescriptions médicales.

Le statut de malade chronique sous-entend une participation centrale du patient a sa prise en
charge. I’un des piliers de son implication est 'information, qui devient de plus en plus accessible

par différents biais.
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Sur le plan technologique, 'acces aux informations médicales est simplifié par le développement
d’Internet. Le patient peut s’informer lui-méme en ligne pour comprendre ou compléter les
explications médicales fournies, prendre contact avec des associations de malades ou des
particuliers sur les forums. Ce médium, méme si son usage peut étre problématique (nous le verrons

plus loin dans la these), est un outil d’autonomisation et d’empowerment.

Sur le plan juridique, de nouvelles lois ont été publiées pour encourager 'accés a I'information.
La loi Kouchner du 4 mars 2002 reconnait a toute personne le droit d’étre informée sur son état
de santé et d’avoir acces a 'ensemble des informations concernant sa santé. Elle soutient également

un renforcement des associations dans la représentation des usagers.

La loi HSPT de 2009 inscrit dans le parcours de soin une notion fondamentale : I’éducation
thérapeutique. Celle-ci, avec des informations orientées et claires, a pour objectif une plus grande

autonomie du patient et une amélioration de sa qualité de vie.

La HAS explore également la place de la « décision médicale partagée » (47). En octobre 2013,
elle publie un état des lieux visant a promouvoir 'association du patient a la qualité et la sécurité
des soins. Cette publication fait I’état des lieux des connaissances et des recherches sur la décision
médicale partagée, ainsi que des outils d’aide a la décision destinés au patient. I.’association du
patient a la décision de soin est associée a une meilleure satisfaction et a une diminution de la
prévalence des effets indésirables (47). Les outils disponibles sont hétérogenes (livrets, vidéos...)
et concernent principalement le respect de la personne et de 'autonomie, le dépistage, le mésusage
du soin et les situations a prévalence élevée (grossesse, cancer, maladies de lappareil
locomoteur...). Le médecin joue un réle dans 'aide a la formulation d’un choix éclairé, par
I’encouragement au partage bilatéral de I'information et le soutien a Pexpression des préférences
thérapeutiques. Ce mode d’entretien reposant sur une acceptation mutuelle des conditions de prise

en soin est détaillé dans la partie 1.2.2.3 Impact sur la relation de soin p.33. Le sentiment

d’implication du patient dans la décision de soin a été ajouté aux questionnaires de satisfaction de

sortie d’hospitalisation, preuve de I'évolution des pratiques vers le partage de la décision médicale.

1.2.2.2. Formation : patient expert

L’expérience vécue (en anglais : ecological momentary assessment) par le patient, dans la maladie ou
le handicap, est reconnue comme une source d’information riche, utilisée notamment dans

I'amélioration de certains services de santé par retour d’expérience (feed-back) (48).

Des initiatives éclosent, comme I'Université des Patients, ouverte a la Sorbonne par Mme

Catherine Tourette-Turgis (49). Cette formation reconnait le vécu de la maladie comme un mode
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légitime d’acquisition de connaissances. Cette expérience, développée par les mécanismes que le
patient met en ceuvre pour gérer et contrer la maladie, méne a une forme d’expertise.

Ce dispositif a pour but I'utilisation de cette expertise pour améliorer 'activité de soin et le vécu
des patients, par le partage de savoir entre soignants et patients. Il forme chaque année des patients

experts afin de participer a la prise en soin de leurs pairs.

1.2.2.3. Impact sur la relation de soin

Dans ce nouveau role, le patient est bien plus impliqué qu’il ne I’était dans la relation

traditionnelle ou ses principales qualités étaient 'obéissance et la soumission aux traitements (49).

Le modele « paternaliste », adapté a la prise en charge de pathologies aigués, est unidirectionnel.
Le médecin prend des décisions fondées sur les arguments scientifiques de 'TEBM que le patient

applique, avec une faible implication du patient, sans adaptation a son environnement.

A ce modele s’oppose I'approche « informative », centrée sur le patient et dérivée de la pensée
du psychologue américain Carl Rogers. Dans celle-ci, le médecin a un role uniquement consultatif,

et c’est le patient qui prend la décision et endosse toute la responsabilité de ses choix.

11 existe un troisiecme modele, de type « partenariat ». Décrit par C. Chatles (50), il comprend
I'implication d’au moins deux personnes (le patient et le médecin) dans le processus de décision
commun avec consensus sur 'option choisie, en tenant compte des préférences de traitement des

deux acteurs, et centré sur le partage mutuel des informations médicales et personnelles.

Ce modele prend en compte les données médicales mais également les valeurs du patient. Il est
adapté au patient éclairé et a la prise en compte du contexte psychosocial dans les pathologies
chroniques. Il présuppose une approche centrée sur le patient, telle que développée initialement
par Carl Rodgers (51), avec une prise en compte multidimensionnelle comprenant la perception et

Pexpérience vécue de la santé et de la maladie, la globalité psychosociale...

Moira Stewart (52) propose une approche adaptée a la pratique clinique du modéle centré
patient. Il expose un modele d'entrevue médicale structurée, prenant en compte les multiples

aspects de I'expérience de la maladie (53). Cette méthode explore 4 dimensions, elle :

- Explore la santé et sa perception par le patient, la maladie au sens biologique (disease :
histoire de la maladie, symptomes, examen clinique, examens complémentaires), et au sens
de I'expérience vécue (#/ness).

- Cherche a comprendre le patient dans sa globalité biopsychosociale : la personne, son
contexte proche et plus distal.

- Demande de définir avec le patient le probleme, les solutions, les objectifs de la prise en

soin et de s’accorder sur le role et les responsabilités du médecin et du patient.
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- Demande d’¢établir et développer la relation médecin-patient. Celle-ci ne peut se faire que
dans un climat d’empathie, de compassion et d’écoute active, dans la compréhension du
caractere unique de la situation et de la souffrance du patient (52). Elle exige une
continuité et constance du soin et de la relation, et demande du médecin une bonne

connaissance de soi.

Paternaliste Partenariat Informatif
Type d’échange Unidirectionnel Réciproque Unidirectionnel
. . L1 Médicale et L1
Type d’information Médicale Médicale
personnelle
. L Décision du médecin | Décision partagée Décision du patient
Prise de décision . .
seul « Middle choice » seul
. Faible implication Implication des deux Faible implication

Implication . . L1

patient parties médecin
Considération du . . .

Patient Partenaire Client

patient

Cependant, comme souligné par I’état des lieux de 'HAS sur la décision médicale partagée (47),
certaines situations cliniques ne se prétent pas a ce mode de prise en soin : 'urgence vitale ou
Iexistence d’une solution thérapeutique a P'efficacité nettement supérieure aux autres possibilités.

Le mode relationnel est donc a adapter a la situation clinique et au souhait du patient.

En résumé, les autopathographies sont des supportts intéressants pour appréhender Pexpérience
vécue des patients, multiplier les points de vue sur la maladie et ouvrir a la réflexion sur le soin, la
maladie et ce qui en découle. Certaines existent en bande dessinée, qui est un médium accessible,
prouvé efficace pour la transmission d’informations et apprécié des lecteurs (18). 11 serait
intéressant de I'utiliser pour communiquer des informations aux étudiants, aux patients ou a leur
tamille. Le groupe Graphic Medicine (34,36,54) souligne 'importance, pour pouvoir en faire usage,

de répertorier les bandes dessinées utiles dans ce contexte.

En France, un catalogue de bandes dessinées en rapport avec le monde médical existe, il s’agit
de BDwiédicales.com de Gérald Bernardin, mais il n’est pas exclusivement centré sur les
pathographies. C’est pourquoi nous nous sommes intéressés a créer un répertoire plus spécifique,

détaillant le contenu des ouvrages.
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2. OBJECTIF

Dans ce contexte de manque de données sur ce type d’ouvrages en langue frangaise, notre
objectif était :

1. Dranalyser 'expérience vécue de la maladie dans les autopathographies dessinées
francophones.

2. Drutiliser les résultats des analyses en pédagogie médicale.

3. METHODE

Une méthode qualitative de type phénoménopragmatique était adaptée pour répondre a notre
objectif compréhensif de 'expérience vécue (55).

La phénoménologie est un courant de pensée du XX° siccle, décrit par Husserl, qui étudie le
rapport de 'homme au monde. La phénoménologie s’integre dans une vision constructionniste de
la réalité, ou la relation aux autres, le langage, les interactions ont une portée subjective selon
I’essence de soi et sa relation au monde. Le phénomene est la représentation de 'objet tel que percu
par les sens, c’est-a-dire de 'objet teinté de I'expérience subjective, sans préjugés. Cest par la
comparaison des différentes perceptions d’'un phénomene qu’on peut se rapprocher de I'essence

d’un objet, de la « réalité » de celui-ci.

Charles Sanders Peirce développe la phénoménologie sémio-pragmatique (56) qui utilise 3
catégories pour décrire expérience vécue : (1) La qualité ou émotion, (2) Le fait ou la relation (3)
La loi ou la représentation intellectuelle. (3) présuppose (2), qui présuppose (1). Ces indices sont
relevés pour créer des catégories de 1¢ niveau sous forme d’ensembles signifiants cohérents, puis
des catégories de 2™ niveau par analyse sémio-pragmatique. Des catégories conceptualisantes sont
formées, puis ré-analysées pour former des catégories conceptualisantes saturées. Celles-ci seront
hiérarchisées puis restituées sous forme d’énoncés phénoménologiques en ordre logique. Cette

méthode permet une restitution structurée de 'expérience vécue et de ses points essentiels.

L’expérimentation du vécu et sa documentation permettent de donner du sens a certaines
manifestations physiques ou comportements (48). La description et le partage de expérience vécue
ont un intérét en pratique médicale courante, d’autant plus depuis la modification de la

consommation en santé. Cette valeur est soulignée par le courant de médecine narrative.
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3.1. Méthode de recueil des données

La premicre étape a été de rechercher les supports adéquats. Cette phase a duré d’octobre 2019
a décembre 2019. Toute bande dessinée parue apres cette date n’a pas été inclue dans cette étude.
Les critéres d’inclusion étaient :
1. Pathographie dessinée, c’est-a-dire :

- BD ou roman graphique.

- Dont le sujet central est une pathologie physique ou mentale qui peut étre rencontrée
en médecine générale et figurant au registre CIM 10 (Classification internationale des
maladies).

2. Centrée sur expérience vécue.

Les critéres d’exclusion étaient en rapport avec :

1. Le format.

- Récits non autobiographiques : car nous recherchons dans ce travail a recueillir
I'information la plus brute possible sur le ressenti patient, dans sa subjectivité.

- Les récits autobiographiques ou 'auteur n’est pas lui-méme le patient mais 'aidant ou
un soignant : afin que linformation ne soit pas déformée par le spectre familial ou
soignant. Ces ouvrages mettent en relief un autre ressenti qui pourra étre abordé dans
un autre travail.

- Absence de structure narrative : il est intéressant que le récit ait un schéma narratif
clair, qui ne meéne pas a trop d’interprétations possibles. Cette catégorie inclue
notamment les ouvrages a composante principalement humoristique.

- Pormat non bande dessinée : pas de phylacteres ou de cartouches.

- Autoéditions et blogs non publiés : nous avons privilégié les supports issus de maisons
d’édition reconnues, comme critére de qualité du travail graphique et narratif.

2. Le sujet.

- Les récits en rapport avec la gynécologie : la grossesse (qui, si elle est médicalisée, n’est
pas en soi une pathologie), 'IVG et l'infertilité, qui seront le sujet d'un autre travail.

- Dexpérience vécue : nous avons exclu les ouvrages dans lesquels elle n’est pas un
theme central.

3. Lorigine.
- Auteur non francophone : afin d’éviter les biais de traduction et biais culturel, et dans

une logique de faisabilité et d’exhaustivité.
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- Auteur hors France (méme francophone) : pour garantir une unité du contexte culturel
et pratique dans le soin, et, toujours dans une logique de faisabilité et d’exhaustivité.
4. La disponibilité a la lecture.
- Les ouvrages qui n’ont pas pu étre lus car impossibles a trouver en librairie ou par

internet.

Pour la recherche des ouvrages, en premier lieu, nous avons demandé conseil aupres des libraires
d’ Agzimuts, librairie spécialisée en bande dessinée a Montpellier. IIs nous ont orientés vers le site
BDgest et nous ont remis un fascicule édité par la chaine de librairies Canal/ BD sur le théme de la

santé : le Guide déconverte Maux: et savoirs. Ce guide nous a dirigés vers d’autres titres.

La recherche a ensuite été poursuivie sur Internet. Nous avons commencé par le niveau zéro :
chercher le theme principal sur le moteur de recherche Google®, a savoir : « bandes dessinées
médicales », « BD médicales ». Cette recherche trés aspécifique nous a permis de découvrir trois
supports prolifiques : le site BDmedicales.com (41), le site de la bibliotheque santé de 'Université de
Montréal (57) et un article de la bibliotheque municipale de Lyon sur les pathographies (58), datant
de 2013, mis a jour en 2016.

L BD médicales.com est un site, réalisé par Gerald Bernardin, un médecin amateur de
bande dessinée, recensant des BD en rapport avec le theme de la santé. Nous avons pris
contact par e-mail avec son auteur, qui nous a transmis une liste de bandes dessinées

recensées sur son site correspondant a des pathographies : 56 BD.

L Les bibliothécaires de la BU santé de Montréal ont travaillé a constituer une

bédétheque en rapport avec le soin et les maladies. 136 bandes dessinées y sont recensées.
L Larticle de la bibliotheque municipale de Lyon a permis la découverte de 18 albums.

Nous avons analysé plusieurs sites internet (BDges?’, BDfugue, les sites des maisons d’édition des
premiers titres trouvés) avec les mots clés « maladie », « pathologie », « biographie », « diabete »,

« médecine », « médecin », « psychiatrie », « autobiographie ».

Nous avons également recherché sur le site du collectif Graphic Medecine (59), qui regroupe

principalement des auteurs anglo-, italo- ou hispanophones.

A partir des listes de titres des albums déja en notre possession et de ceux recueillis aupres de
BDmédicales, de la BU de Montréal et de l'article de la bibliotheque municipale de Lyon, et sur les
différents sites cités ci-dessus, nous avons continué nos recherches par effet boule de neige sur
BDgest et Amazon.com en entrant les titres des albums et en examinant les suggestions en rapport

avec ces bandes dessinées.
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Nous avons noté les titres de ces ouvrages et lu au fur et a mesure les résumés sur BDGest et sur
les sites des différentes maisons d’édition, afin de trier les types de bandes dessinées racontant la
maladie, et d’en extraire uniquement les autopathographies dessinées, en regard des criteres

d’exclusions.

En cas de doute sur la nature autobiographique des ouvrages, nous nous sommes référés a des

interviews des auteurs.

Cette premicre partie a été effectuée par un seul chercheur. Suite a la lecture des ouvrages par

les deux chercheurs, certains livres ont été exclus selon les critéres définis.

3.2. Analyse des données

Tous les ouvrages ont été lus par deux chercheurs, afin de réaliser une triangulation de I'analyse
des données. La plupart des bandes dessinées ont été achetées pour étre échangées entre les lecteurs

sans limite de temps.
Nous avons effectué les lectures en 3 phases (55):

1. Une lecture « flottante » qui a permis une premiere approche de Phistoire et un second tri
des ouvrages, et au cours de laquelle nous notions les quelques éléments de texte ou
d’image les plus marquants.

2. Une lecture « analytique » page par page, a la recherche de signes et d’indices descriptifs
de I'expérience vécue.

- Un premier découpage du texte en unités de sens a été effectué. Nous avons relevé
les différents thémes et les avons analysés selon la méthode sémio-pragmatique, a
partir du verbatim et des images. Un classement a été effectué selon les catégories
définies par C. S. Peirce :

- Priméité (impression générale et vie émotionnelle),
- Secondéité (fait relationnel, expérientiel, et vie pratique)
- Tercéité (loi, représentation, prédiction et vie intellectuelle).

- Nous avons réalisé un résumé issu de I’analyse phénoménologique de chaque bande
dessinée et des thémes centraux abordés dans celle-ci. Pour chaque ouvrage, nous
avons reporté le verbatim dans un tableau, puis organisé selon la triade de Peirce.
Les indices relevant du 3 (loi) ont été présentés en rouge, le 2 (relation) en bleu et
le 1 (émotion) en vert. Les tableaux complets sont disponibles en annexe

numérique. Un exemple de tableau est présenté dans la partie résultats.
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3. Une lecture « graphique » de ’ensemble centrée sur les dessins évocateurs avec lecture des
symboles et intégration dans les catégories issues du verbatim et dans les tableaux

récapitulatifs (pages marquées par des chiffres en gras soulignés).

Ces étapes ont été réalisées en comparaison constante entre les ouvrages pour aboutir a une

restitution logique du sens.

Nous avons ensuite réalisé une synthése par comparaison des 22 ouvrages et proposé une
construction de catégories phénoménologiques, a partir de notre analyse illustrée par des extraits
de verbatim et des images. Nous avons corrigé certaines erreurs de classement des indices au cours
de cette étape. Les propriétés des différentes catégories ont été décrites et illustrées par des extraits
de verbatim ou des images, afin de se situer en profondeur dans 'expérience vécue. Les images ont
été intégrées au texte dans un second temps, suite a 'analyse sémiotique. Enfin, nous avons relevé
les objectifs des ouvrages a partir de notre analyse (didactique (sur le plan personnel/émotionnel
ou en terme de vulgarisation médicale), revendicatif, alternatif, éco-pathographique et/ou

humoristique).

3.3. Droits d’utilisation des images

Avant mise en forme et publication, nous avons pris contact avec les différentes maisons
d’édition afin d’obtenir les droits de publication des images (les accords obtenus sont disponibles

en annexe numérique)
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4. RESULTATS

4.1. Bandes dessinées sélectionnées

A

A

# ceuvres

@ (Euvres recherchées

=== Premier filtre : Critéres d’exclusion

Lecture du résumé —

112 ccuvres exclues

y

---q Second filtre :

Accessibilité

2 ceuvres exclues

y

-+ Troisiéme filtre :

Lecture de la BD —
6 ceuvres exclues

\ 4
e (Euvres inclues

Format o
22 Non -
" Autobiographique .
—> Humoristique
7
— Non narratif
6
Sujet —_— Gynécologie
24 23
—— Evenement public
1
Origine —7 > Non francophone
23 21
— Hors France
2
Qualité S — Auto - édition
6 4
— Blog
2
Impossible a se
procurer
2
Format S R Humour
5 3
— Autre
2
R e
1 1
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# | Titre Auteur Théme Type Editeur Date | Pages
1 | Améres saisons (60) Etienne Schréder Addictologie : Didactique Casterman 2008 | 223
Alcool personnelle
5 Ca n’a pas Pair d’aller du | Olivia Hagimont, |Psychiatrie : ?eltrisfrtllr?eulfe Odile Jacob 2012 96
tout (61) Christophe André | Crises d’angoisse o
Revendicative
Didactique
Carnet de santé foireuse Gastro-entérologie : | Revendicative
3 (62) Pozla Maladie de Crohn | Alternative Delcourt 2015 | 376
Thérapeutique
Chute Iibre, carnets du | Mademoiselle Psychiatrie : Didactique
4 gouffre (63) Caroline Dépression (vulgarisation) Delcourt 2013|160
5 Des fourmis dans les Arnaud Gautelier, |Neurologie : Didactique Ermminuel 2012 140
jambes (64) Renaud Pennelle SEP Revendicative ous
Globules et . - Oncologie : Didactique Vents d’Ouest
6 conséquences (65) Catherine Ploli Leucémie aigué (vulgarisation) / Glénat 2018 ) 152
. . Psychiatrie : Didactique
7 | Goupil ou face (66) Lou Lubie Troubles bipolaires | (vuloarisation) Vraoum 2016 | 104
. . Addictologie : . .
8 | J’arréte de fumer (67) Cati Baur Arrét du tabac Didactique Delcourt 2007 | 112
o |J'peux pas j'ai chimio flaomlue‘;ot Oncologie : Didactique Maabulles 2019 | 186
(68) PP > Cancer du sein Alternative
Alexandra Brijatoff
10 Jambon d’épaule 18 mois ﬁi’:ﬁ;l)gzgil? Rhumatologie : gldzcriqnlz Des ronds 2016 76
en capsulite (69) o y Capsulite rétractile b dans 'O
Benoit personnelle
Oncologie :
11| L’année du crabe (70) Alice Baguet Lymphome de Didactique Vraoum 2015 94
Hodgkin
. . Oncologie : . .
2,
12 ﬁfi”“ FPannée du crabe | \ oo ooer Lymphome de %@jmqug Vraoum 2017 | 102
(71) Hodgkin érapeutique
L’eftet kiss pas cool : o JC
. . R Psychiatrie : N .
13| journal d’une angoissée |Leslie Plée Anooi Didactique Gawsewitch 2011 | 109
de Ia vie (72) £O1S8€ Editeur
. . Julie Dachez, BT Didactique
14 I;z différence invisible Mademoiselle 11;5} d;latfe ’ (vulgarisation) Delcourt 2016 | 196
(73) Caroline sperge Thérapeutique
Neurologie : Didactique
15| La parenthése (17) Elodie Durand Astrocytome / Théra Suti . Delcourt 2010 | 224
Epilepsie secondaire peutiqu
16 Le cycle d’Inari : 'ime Winston Douleur : trouble | Didactique Delcourt 2016 | 160
et Ia matiére (74) ) somatoforme Thérapeutique
17 | Moi en double (75) Navie, Audrey Bndocrinologie = 1y, 1) e Delcourt 2019 | 143
Lainé nutrition : Obésité
Diantre !
. Endocrinologie — . . Editions 2008
18 | Mon gras et moi (76) Gally nutrition : Obésité Didactique La boite 2 2014 93
bulles
. Psychiatrie : .
19 | Psychotique (77) Jacques Mathis, -, ) ¢ Didactique La boite a 2019 | 200
Sylvain Dorange choti bulles
psychotiques
. Neurologie : Coma, |... .
20 Q,u 31'10' vous pensiez que Matthieu Blanchin | tumeur cérébrale, Dldactl.que, Futuropolis 2015 174
J’étais mort (78) L alternatif
épilepsie
Neurolosie : Didactique
21| Sclérose en plaques (79) | Mattt Konture SFEF’ OloBle ! personnel I’Association | 2006 32
Alternative
. Sibylline Psychiatrie : S
2, >
22 | Sous Pentonnoir (80) Natacha Sicaud Dépression Didactique Delcourt 2011 | 136
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Les bandes dessinées sélectionnées traitaient de thémes variés.

Champs Matiére Theéme Pathographies
Hepafo—gastcro— Maladie de Crohn Carnet de santé foirense
entérologie
Epilepsie La parenthese
Coma Quand vous pensiez que jétais
. mort
Neurologie
Des fourmis dans les jambes
Sclérose en plaques
Sclérose en plagues
Somatique
Cancer du sein | penx pas, j'ai chimio
. Leucémie Aigué ]
Oncologie Lymphoide Globules et conséquences
Hodgkin L'année du crabe
Capsulite rétractile Jambon d’épante
Rhumatologie
Douleur chronique Le cycle d’Inar:
Alcool Ameres saisons
Tabac [ arréte de fumer
Addictions
Mot en double
Trouble du comportement
alimentaire
Mon gras et moi
Tentative de suicide Sous l'entonnoir
Psychiatrique Dépression Chute lipre = carnels di

Troubles anxio-

aouffe

dépressifs i
P Trouble p anique avee Ca n'a pas l'air d'aller du tout

agoraphobie
Trouble panique avec L ufit kiss pas cool
agoraphobie e pa

Troubles autistiques | Syndrome d’Asperger La différence invisible
Cyclothymie Goupil ou face

Troubles bipolaires
Bipolarité de type 1 Psychotigne
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4.2. Extrait de tableau
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4.3. Résumés par bande dessinée

Carnet de santé foireuse

Scénariste et dessinateur : Pozla
Editions Delcourt

2015
Prix spécial du jury a Angouléme 2016

Ce roman graphique retrace le parcours de I'auteur Pozla (Rémi Zaarour) en rapport avec la
maladie de Crohn. L’auteur est graphiste et a travaillé majoritairement dans le dessin animé comme

designer et réalisateur. Carnet de santé foirense n’est pas sa premicre bande dessinée.

L’ouvrage a été réalisé pendant (planches estampillées d’un dessin d’intestin) et apres sa prise en
soin. Le livre est divisé en deux parties : la phase aigué et la convalescence avec la reconstruction

de soi.

Il retrace son parcours avec humour et gravité : Penvahissement de la vie quotidienne (les
intestins sont omniprésents dans le dessin, ainsi que le champ lexical des selles), les limitations
liées aux diarrhées et a la douleur, I'errance diagnostique, I’asthénie, I'impact de la perte de poids,
les rechutes, 'angoisse, le parcours de soin, la place cathartique de I’écriture, 'adaptation nécessaire

de P’alimentation...

Le graphisme est principalement en noir et blanc et la couleur est utilisée pour mettre en avant
la violence de la douleur ou de 'amour qu’il porte aux siens. On ressent 'importance de la famille
et du soutien des autres, ainsi qu’une conscience aigtie de 'impact que son état a sur eux. Il aborde

la place de I'aidant principal et sa souffrance.

L’axe majeur de cette autopathographie est didactique. L’ouvrage exprime I'importance de la
compréhension par le patient de ce qui lui arrive et des gestes qu’il subit. Il semble que l'auteur
partage toutes les informations liées aux soins dont il aurait voulu étre averti, allant des effets
secondaires des médicaments, aux complications possibles des gestes techniques. Il les a
minutieusement compilées pour obtenir un ensemble extrémement didactique sur la physiologie,
la psychologie de la douleur, le vécu et la nature des soins, les médicaments administrés... le tout
avec un grand sens du détail (anatomique, technique et émotionnel) et un dessin trés évocateur du
poids de la maladie, de ’angoisse, de I’épuisement physique.

C’est également une pathographie alternative : Pozla développe autour du régime paléo, qui lui

a permis de stabiliser son état de santé.

RESULTATS — Résumés par bande dessinée 41



La parenthése

Scénariste et dessinatrice : Elodie Durand
Editions Delcourt

2010

L’autrice est illustratrice, principalement dans I’édition jeunesse. Cette bande dessinée raconte
une période de sa vie (de ses 21 a ses 25 ans) mise en parenthese par des troubles mnésiques. Ceux-

ci sont liés a des crises d’épilepsie répétées, causées par un astrocytome.

Son histoire est principalement descriptive, traitée avec un certain détachement. Elle a d’ailleurs

nommé son personnage en utilisant son 2° prénom : Judith.

L’épilepsie est représentée comme une téte monstrueuse qui absorbe petit a petit autrice. Les

crises sont dépeintes comme de « petites morts », un « court-circuit qui déconnecte de la vie ».

Les symptémes neuro-cognitifs sont racontés de facon détaillée, notamment les troubles
mnésiques et la désorientation temporelle. Le théme du déni est longuement développé, ses
mécanismes et expressions sont exposés, mis en relief par inquiétude des soignants et de la famille.
Il est omniprésent, difficile parfois de le différencier d’une anosognosie. L autrice représente
également la détresse induite par les moments de lucidité quant au déclin de ses capacités motrices

et cognitives.

On ressent 'implication trés forte de la famille dans le soin. Si Elodie Durand raconte une
grande résilience aux signes résiduels de cet épisode, 'inquiétude familiale persiste.
Elle insiste sur la nécessité de ’acceptation de la maladie et de ses possibles séquelles pour

pouvoir continuer a avancer et se construire un futur.

L’album est en noir et blanc. Certains dessins sont issus d’un carnet dans lequel Elodie Durand
dessinait au cours de cette période, ou elle griffonnait tous les mots et les dessins qui lui

permettaient de fixer ce qu’elle ressentait.

Cette autopathographie est didactique, le public principal visé étant sa famille (le récit est

adressé a sa mere), cathartique et thérapeutique.
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Quand vous pensiez que j’étais mort — Mon quotidien dans le coma

Scénariste et dessinateur : Matthieu Blanchin
Futuropolis

2015

L’auteur, Matthieu Blanchin (illustrateur, en couple, pere de 2 enfants en bas age) a été victime
en avril 2002 d’une hémorragie cérébrale massive déclenchée par une tumeur neurectodermique.
Apres une chirurgie en urgence, il passe trois semaines en réanimation ou il vit une expérience de

mort rapprochée qui lui semble durer des années. 11 souffre par la suite de troubles épileptiques.

Dans cette bande dessinée, il nous raconte son vécu du coma, sa convalescence et sa

reconstruction, comme un cheminement jalonné par diverses « rencontres thérapeutiques ».

Il décrit en détail son ressenti des crises d’épilepsie (totales ou partielles), des phases post-
critique, de hypersomnie, de I’asthénie et de 'aboulie qui ont longtemps rythmé ses journées. 11
dessine 'anxiété lorsqu’il comprend exactement ce qui lui est arrivé (il « vit avec un morceau de

cerveau en moins »), ou a 'annonce d’une rechute.

11 explore en profondeur I'impact du déni (personnifié par « Monsieur Tout va bien ») sur sa
convalescence, qui induit une frustration et de la dépression. Il 'oppose a ’acceptation qui lui

permet de mieux vivre sa situation.

Cet ouvrage aborde ses souvenirs du coma comme des réves hyper-réalistes, profus. Au révelil,
ces souvenirs sont envahissants mais il associe, a sa prise en charge chirurgicale et neurologique,
une psychanalyse et de multiples médecines paralleles (homéopathie, méditation avec visualisations,
kinésiologie, danse-thérapie, psychogénéalogie...) qui lui permettent de donner un sens aux images
qui se sont présentées a lui lorsqu’il était inconscient, et de récupérer de I'asthénie intense qui
I’habite. Il décrit cet épisode comateux comme une expérience spirituelle qui, une fois explorée,

changera sa vie, sa perception de lui-méme et des autres.

Il a pu faire le lien entre certaines de ces visions et les évenements de la réalité en interrogeant
le chirurgien qui I’a pris en charge ainsi que sa femme, qui a tenu le role officieux de personne de
confiance. Il raconte son réveil et le décalage entre son ressenti d’une expérience intense, et la
confusion de sa famille qui le croyait mort. Il consacre plusieurs pages au ressenti de sa femme
(qui est représentée comme un pilier le ramenant a la réalité) et a son vécu de cette période d’abord

de coma puis de convalescence : son sentiment d’abandon, d’impuissance.

Sa femme et sa fille sont son principal moteur pour avancer sur le chemin de la guérison. Sa

relation avec sa propre mere est explorée.
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L’auteur montre un grand respect pour les soignants qu’il rencontre, notamment son chirurgien
avec qui il a une relation trés paternaliste et une confiance totale. Devant certains médecins, il se
représente tout petit sur sa chaise ; est-ce un sentiment de petitesse devant les connaissances du
médecin ou une représentation de sa soumission a leurs décisions ? Il représente le décalage de
vision entre le soignant et le soigné : le médecin qui s’intéresse uniquement au somatique et aux
crises épileptiques, quand lui s’inquicte de sa qualité de vie, de son asthénie et s’intéresse aux
expériences sensorielles et cognitives qu’il a pu vivre. On ressent un besoin d’écoute, qu’il trouve

dans les médecines paralléles.

Le dessin occupe une place centrale car I'auteur a toujours dessiné, c’est d’ailleurs devenu son
métier. Il se retrouve dans une situation ou il n’a plus le désir du dessin, ce qui va d’abord le frustrer,
mais qu’il va réussir a accepter jusqu’a ce que I'envie revienne d’elle-méme.

Ce récit est didactique, l'auteur écrit pour que les autres comprennent, alternatif car il
représente un parcours thérapeutique émaillé de multiples médecines paralleles, et thérapeutique,

il le décrit comme apaisant ses somatisations.

Des fourmis dans les jambes
Scénariste : Arnaud Gautelier - Dessinateur : Renaud Penelle

Emmanuel Proust Editions — Collection atmospheres
avril 2012

Des fourniis dans les jambes n’est pas le premier livre témoignage d’Arnaud Gautelier (artiste peintre,
photographe et ancien publicitaire). Il a déja publié en 20006, a propos de la sclérose en plaques, un
roman intitulé « J’te plaque ma sclérose ». Il approfondit le sujet avec cette bande dessinée, dont le

scénario est mis en images par son ami Renaud Penelle.

Le personnage principal porte un pseudonyme : « Alex Gaultier ». Il est marié et a une fille de 5
ans. L’histoire est axée sur une période de changement de vie. L’auteur, parisien de naissance,
raconte la transition d’une vie parisienne a la vie en province (Nantes), émaillée des obstacles et

obligations liés a la maladie.

Il partage son quotidien, les symptémes ressentis pendant les crises, les problématiques liées a

la limitation du périmetre de marche, a 'usage du fauteuil roulant.

La colere est omniprésente : contre son corps, contre la maladie, contre les médecins, contre les

gens mal garés. ... L’auteur exprime une exaspération fréquente.

Le rapport avec le corps médical est dans la confrontation. On sent qu’il n’y a pas d’alliance

thérapeutique avec son premier médecin et que 'auteur est excédé par certaines conduites de celui-
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ci. Il lui renvoie la froideur et I’hostilité ressenties lors de leurs entretiens. Sa relation avec le corps
médical semble apaisée par le changement de médecin et la rencontre du Dr Laplaud (neurologue
nantais), qui prend en compte le contexte de vie et les limitations quotidiennes causées par la
maladie. I’importance donnée a I'individualité est soulignée par le passage du « ON », indéterminé
et générique, utilisé par le premier médecin, au « VOUS » du Dr Laplaud rétablissant le patient dans
sa singularité.

Ce médecin P'oriente vers une prise en charge en rééducation qui lui permet d’acquérir plus
d’autonomie (pouvoir se promener en ville seul avec un fauteuil adapté) et de se sentir plus libre,
ce qui semble adoucir les réactions de I'auteur. Ce qui souligne la part centrale de 'autonomie dans

le vécu de la maladie.
Ce titre est a objectif didactique. Il porte une part de revendication, dans 'expression de la

relation conflictuelle au corps médical et de 'exposition des difficultés quotidiennes d’une personne

en situation de handicap.

Sclérose en plaques

Scénariste et dessinateur : Mattt Konture
I’association

2008

Dans cette bande dessinée, Mattt Konture, 40 ans, auteur et chanteur punk vivant a Montpellier,
retrace le parcours qui, apres des années d’errance et de symptomes ignorés, a mené au diagnostic

de sa sclérose en plaques.

L’auteur est dans une recherche rétrospective de symptomes correspondants aux crises de SEP,
et dresse une anamneése compléte avec preuves graphiques a I'appui (des dessins publiés datant de
quinze ans auparavant, sur lesquels il décrit des symptomes parfaitement compatibles avec une
SEP).

On note dans 'ouvrage 'omniprésence de la douleur et de la détresse psychique engendrée par
la douleur chronique, ainsi que son impact sur la vie quotidienne. La surconsommation

médicamenteuse est également abordée.

Il retrace son parcours médical et analyse les causes de son errance diagnostique, conscient du
mangque de suivi, d’une part de déni et d'un mode de consultation relevant du nomadisme médical

(principalement des consultations en urgence lorsque les douleurs devenaient insupportables).
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Pour résumer, c’est une BD courte évoquant de multiples aspects du parcours patient : la
difficulté¢ d’identifier un symptome comme nécessitant une consultation médicale, l'errance

diagnostique et ses causes, la souffrance physique et psychique, 'importance d’un suivi médical.

Cette autobiographie ne dégage pas d’intention marquée. Elle est didactique sur le plan
personnel, plus que médical. L’auteur souhaite partager sa souffrance et expliquer son état au
lecteur. Le pendant revendicatif est peu développé, le patient évoque cependant une requéte :
qu’on trouve la cause de cette maladie et un traitement efficace. Par le mode de vie du patient, la
BD est alternative: en effet, Mattt Konture privilégie naturellement les médecines

« douces »/ « alternatives » et la modification du régime alimentaire.

J’peux pas j’ai chimio
Scénariste : Camille Hoppenot - Dessinatrice : Alexandra Brijatoff
Marabulles
2019

Cet ouvrage a été réalisé a quatre mains, par Camille Hoppenot (scénariste), comédienne, qui a
été soignée pour un cancer du sein, et Alexandra Brijatoff (illustratrice) qui a été témoin de la madie

de son pere, atteint d’un cancer pulmonaire.

11 est le reflet de l'expérience de la scénariste vis-a-vis du cancer du sein, par le biais d’un

personnage nommé Victoire, mariée et mere de deux enfants.

Elle aborde la maladie a la fois comme un combat, et comme un voyage en terre inconnue. Elle
souligne I'importance de la présence des aidants, et la culpabilité que peut ressentir le malade a

étre le centre de attention.

Le corps médical y est représenté comme peu empathique, car stressé et sous pression.
Les médecines paralléles sont présentées comme un moyen pour le patient de se faire acteur de
sa guérison.

Ce titre insiste sur I'importance de la préservation de la personne et de ses projets au cours de
la maladie, dans optique de la préparation de Papres cancer. Elle insiste sur la place importante

des proches et de la famille dans le bien-étre au cours de la période de soins.

Cette BD est tres ouvertement didactique (introduction s’adresse directement au lecteur en
tant que malade, famille ou soignant) et préfacée par un oncologue radiothérapeute. Elle comprend
une page annexe avec des titres de livres, de musiques, des adresses de sites internet pouvant étre

un soutien pour les malades ou leur famille. C’est également une bande dessinée humoristique.
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Globules et conséquences

Scénariste et dessinatrice : Catherine Pioli
Editions Vent d’Ouest (Glénat)

2018

Ce livre raconte le parcours de soin de Catherine Pioli, illustratrice en free-lance, d’origine Corse,
qui a 33 ans au moment du diagnostic. C’est lors d’un bilan de sciatalgies rebelles a ’hopital Saint-
Antoine a Paris qu’on lui diagnostique une leucémie aigué lymphoide.

Sur le plan graphique, la leucémie est représentée comme une invasion de globules immatures
(dessinés avec une tétine), qui trahissent le corps. Catherine Pioli décrit le choc de Pannonce et la

perte de contrdle sur sa vie entrainée par la maladie.

Elle aborde les différents examens et soins, les traitements et leurs effets secondaires, et dépeint

son ressentl face a la dégradation de son corps sous I'effet conjoint des traitements et de la maladie.

L’hopital est représenté comme un environnement protecteur mais froid, ou elle souffre du
manque de la présence de ses proches. Les infirmicres participent a ce qu’elle vive mieux son
hospitalisation.

L’autrice insiste sur le role majeur des aidants et de leur présence, et la culpabilité que peut
ressentir le patient vis-a-vis d’eux.

Elle évoque également les quelques bénéfices secondaires sous le terme de « carte leucémie ».

L’autrice aborde également le theme du déni, notamment celui de la mort, qui est une situation

exceptionnelle qui n’arriverait qu’aux autres.

Ce roman graphique a la fin brutale est classé dans la catégorie didactique, car il contient de

tres nombreuses informations claires sur la pathologie et les soins, sur le plan théorique et pratique.

Tome 1 L’année du crabe : globules et raviolis

Tome 2 Aprés ’année du crabe : en attendant la récidive

Scénariste et dessinatrice : Alice Baguet
Editions Vraoum

2015 et 2017

Cette bande dessinée raconte le parcours de l'autrice, atteinte d’un lymphome de Hodgkin,

diagnostiqué a 18 ans et dont la prise en soin a nécessité 8 mois de traitement par chimiothérapie.
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Le premier tome évoque le diagnostic et la phase de traitement par chimiothérapie. Sa maladie
est personnifiée sous la forme d’un crabe orange répondant au nom de Jean-Pierre. Celui-ci prend

plus ou moins d’ampleur selon les phases de la maladie.

Le ton est léger, le rapport a sa maladie est évoqué comme une relation intime d’abord
confortable puis qu’elle va ensuite rejeter. La maladie apparait mystérieusement, et la guérison est

mystérieuse également. Le théeme des bénéfices secondaires est évoqué.

Le second tome traite en détail de sa vie aprés le cancer et de la difficulté de se reconstruire, de
reprendre des projets et une activité normale. Elle développe le theme du deuil du statut de malade,
entre la menace de la récidive et 'ambivalence vis-a-vis de la guérison. Ce récit représente un aspect
intéressant de ’aprés-maladie et de son processus de reconstruction.

Lécriture de cette BD est représentée comme un moyen de faire une bande dessinée (avoir un

sujet) plus qu’une fin (écrire a propos du cancer), mais Iautrice y décrit aussi une dimension

thérapeutique (disparition de la menace de récidive au moment ou elle poste son manuscrit).

Jambon d’épaule, 18 mois en capsulite

scénariste : Matie-Pascale Lescot / dessinateur : Fanny Benoit
Editions Des Ronds dans 'O

2016

Marie-Pascale Lescot, ancienne danseuse, représentée par le personnage de Rita, raconte sa

capsulite de I’épaule gauche qui a duré 18 mois. Les dessins sont réalisés par Fanny Benoit.

La capsulite est présentée comme une maladie fréquente mais méconnue. Les malades entre

elles montrent une solidarité, un « club ».

Les autrices mettent en scene les limitations dans la vie quotidienne, quand il faut réapprendre
a s’habiller, quand on ne peut plus faire de sport, quand on ne peut plus garer sa voiture seule,

quand la douleur peut se déclencher a tout moment.

La bande dessinée patle du recours aux soins : kinésithérapie, glagcage, médicaments... Les
médecins sont représentés comme froids et insensibles (Spock pour le thumatologue, un cheval
agacé pour le généraliste). La patiente décrit les soins qu’elle a recherché dans les médecines
paralléles (ostéopathie et acupuncture), les petits trucs des amis (entre autres une consultation

aupres du dentiste).

L’objectif principal est didactique sur 'expérience personnelle.
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Le cycle d’Inari
Scénariste et dessinateur : Winston Wilsteiner

Editions Delcourt
2016

Le cycle d’Inari est la premicre bande dessinée de Winston Wilsteiner (directeur artistique,
illustrateur et auteur). Il y décrit son expérience de douleurs des deux genoux apparues brutalement,

restées inexpliquées, classées comme troubles somatoformes.

La maladie est présentée comme un éveénement perturbateur. L’auteur est d’ailleurs prét a se
faire opérer sans examens complémentaires pour maintenir son scénario de vie initial : étre rétabli
pour son vernissage puis pour rejoindre sa copine au Japon. Cet empressement est notamment lié

a son rapport a la médecine, theme exploré dans I’album.
L’auteur décrit le cheminement complexe ayant motivé le recours aux médecines alternatives.

11 dépeint initialement sa confiance aveugle en la médecine occidentale, qui aurait réponse a tout
et réparerait tout d’un coup de bistouri magique. Lorsqu’il se rend compte que personne ne trouve ni
cause, ni solution a son probléme, il perd peu a peu confiance en la science, décrivant un sentiment

de trahison.

Quant aux médecines alternatives, il montre une grande perplexité vis-a-vis de celles-ci, avec
une croyance faible en leur efficacité. Il est attiré par ces méthodes mais avec un sentiment de
honte. Il finit par accepter d’y recourir par la rationalisation : la méditation est une simple tromperie
de Iinconscient. C’est donc avec une grande ambivalence et beaucoup de recul qu’il aborde ce
champ (motivé par le désespoir en I'absence de réponse de la médecine allopathique). Il donne
I'impression de devoir justifier son recours a une autre méthode ; comme s’il trahissait la science

occidentale.

Cet ouvrage donne une vision de ce qu’est la lutte contre un symptome d’origine inconnue, et
souligne I'importance de I'identification d’une cause (pour diminuer I’angoisse et pour orienter le

processus de guérison).
La fin laisse une ouverture sur un 2™ album qui n’est pas encore sorti.

11 s’agit d’un ouvrage didactique et alternatif.

RESULTATS — Résumés par bande dessinée 49



Ameéres Saisons
Addiction a ’'alcool
Scénariste et dessinateur : Etienne Schréder

Editions Casterman — collection Ecritures
2008

L’auteur de bande dessinée Etienne Schréder livre le récit intime d’un naufrage. Il est divorcé,
pere de deux enfants auxquels il dédie ce livre. Il raconte son parcours lié a I’alcoolisme : la perte
de son emploi dans 'administration pénitentiaire en 1979, suivi d’'un premier voyage pathologique
dans le Sud de la France avec clochardisation progressive, puis de rechutes jusqu’a la rémission en
1984. L’ouvrage donne une idée des conséquences sociales extrémes de Ialcoolisme. Le theme de
I'alcoolisme est en effet intimement lié a celui de la désocialisation tout au long du livre, décrivant

un processus qualifié par Pauteur de « lent suicide » ou « suicide en sursis ».

Etienne Schréder décrit sa perception personnelle de la maladie : ses causes, son caractere
incurable, inné, inéluctable, 'impossibilité de se sevrer malgré la conscience des conséquences sur
sa santé, ou lintervention de plusieurs personnes qui tentent de le retenir (policier, amis,
soignants...). Il identifie les mécanismes du déni et les obstacles au changement, a l'arrét de cette

auto-destruction acharnée.

Son errance est émaillée par la peur, la honte, les idées suicidaires, le manque de sentiment

d’appartenance a un groupe.

La fin de ce cycle malsain aura lieu comme un déclic apres accumulation de multiples facteurs :
rechutes nombreuses, conséquences physiques (épisode de cécité transitoire, delirium tremens),

regard des passants, impact d’un psychothérapeute. ..

La bande dessinée développe peu les figures de soignants mais présente différentes modes
thérapeutiques de I'époque : ’hospitalisation ouverte, la cure a ’Espéral. Ce livre montre une figure

de médecin qui essaye d’imposer un choc a 'auteur et a son compagnon de route (c’est un échec).

Quant a la représentation 'entourage, la famille est absente. Les parents sont évoqués pour leur
froideur et leur distance. Le personnage le plus proche est son compagnon de route, Goupil, avec
lequel le lien principal est la consommation abusive d’alcool, tout comme les autres connaissances
quil se fera en chemin. Il représente ses amis d’enfance qui essayent de le sortir de la en
I’hébergeant, mais abandonnent devant les difficultés qu’il leur pose. I évoque ses enfants auxquels

il dédie ce récit de la vie de leur pére, dont il pense important qu’ils aient connaissance.

Pour ses amis comme pour ses enfants, il préfere qu’il y ait eu une distanciation au cours de

cette période, et comprend les amis qui ont cessé de l'aider.
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L’écriture est pour lui un mode de partage et de coping (il s’inscrit a un cours du soir de bande

dessinée afin d’occuper les heures ou il pourrait boire).

Cet ouvrage est didactique et auto-thérapeutique.

Jarréte de fumer

Scénariste et dessinatrice : Cati Baur
Editions Delcourt

2007

Cati Baur, dessinatrice, délivre une BD format poche a propos de son expérience du sevrage
tabagique.
L’ouvrage est découpé en 3 parties : « Enthousiasme et substituts », « Doutes, complications et

autres douleurs de la délivrance » et « Liberté chérie ».

Elle aborde avec humour son parcours, du déclic a la conviction d’étre sevrée. Un rapport

ambivalent a la cigarette a la fois amical (« vieille copine ») et dangereux (menace du cancer).

Le deuil du statut de fumeur est d’autant plus difficile qu’elle le consideére comme un trait de sa
personnalité, avec une véritable dichotomie entre le statut de fumeur et celui de non-fumeur.
Arréter le tabac, c’est accepter de donner une autre image d’elle-méme, d’abandonner une part de
sa personnalité ; une image rebelle et transgressive. Et c’est prendre le risque de passer dans « 'autre

camp », celui des non-fumeurs bien-pensants et moralisateurs.

Le processus de changement n’est pas si différent des pathologies somatiques. Cest un
processus d’acceptation de Iétat de malade (ici de laddiction) et le récit d'un cheminement
personnel vers la guérison (le sevrage).

C’est une autopathographie a la fois didactique et humoristique, avec un impact thérapeutique

(s’étant engagée a écrire sur I'arrét du tabac, elle ne peut pas se permettre de reprendre).

Moi en double

Scénariste : Navie (Virginie Mosser) - Dessinatrice : Audrey Lainé
Editions Delcourt — collection Encrages

2019

La scénariste Navie et la dessinatrice Audrey Lainé s’allient pour raconter I'histoire de Navie

(autrice, mariée et maman du petit Lucien) et de son parcours vis-a-vis de I'obésité.
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L autrice développe le sujet du trouble du comportement alimentaire comme forme d’addiction,
reflet d’'un mal-étre et de problématiques psychologiques enfouies. I.’obésité est représentée
comme un double de lautrice, qui la suit partout et avec lequel elle entretient une relation
ambivalente : rassurante (qui s’occupe d’elle) et toxique (qui la pousse a manger et a cacher ses

sentiments).

I’ouvrage traite de la longue phase de déni (« Mensonge »), de la prise de conscience brutale
(« Combat ») qui entraine le changement de mode de vie, puis de I'aprés-maladie et des rechutes

(« Transformation »).

La partie combat représente a la fois la reprise de lactivité physique (douloureuse) et la
confrontation au regard des autres. Ce second théme est omniprésent. Il est représenté comme a
double tranchant : il provoque la fierté lors des compliments et est vecteur de souffrances intenses

et d’altération de P'estime de soi lors de critiques négatives.

La transformation est un processus lent jusqu’a 'opération d’abdominoplastie, qui marque la
disparition du double, entrainant un questionnement sur lidentité. L’aprés-maladie est

représentée comme un temps nécessaire de reconstruction et de réappropriation du soi.

Cet ouvrage aborde la thématique de la sexualité qui y est dessinée comme un espace de liberté,

ou Navie ne se préoccupe plus de son image.

Le contenu est ouvertement didactique et orienté vers les autres, on le voit des I'introduction

qui s’adresse directement au lecteur.

Mon gras et moi

Scénariste et dessinatrice : Gally
La Boite a bulles — collection Contre-Coeur

2014

Issue d’un blog, cette bande dessinée a été pour la premiere fois éditée en 2009 aux Editions

Diantre et a remporté le prix du public du festival d’Angouléme en 2009.

Gally, illustratrice et blogueuse BD, y décrit son expérience de I'obésité. Elle raconte, parfois
avec humour, parfois avec gravité, les causes et mécanismes d’entretien qu’elle identifie de son

rapport a la noutriture, ses modes de coping...

La gestion des kilos en trop est représentée comme un combat quotidien. Elle représente
comment chaque geste de la vie quotidienne la rameéne a son statut de femme obése et comment
la perte de poids peut devenir obsédante. Le theme du mal-ctre est tres présent, et on est frappé

par la dureté du regard qu’elle se porte. Ce jugement qu’elle porte sur elle-méme est modelé et
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amplifié par le regard des autres, qu’elle désigne comme la plus lourde conséquence de 'obésité et

comme la principale cause de souffrance des personnes obeses.

Elle dessine également sa frustration face au systeme de santé, qui est inefficace vis-a-vis de ses
attentes. Elle découvre les limites du soin et 'absence de formule magique. Les médecins sont
représentés comme froids (image de robot), peu empathiques, voire carrément sadiques (voir le Dr

Dukan imaginant son régime).

C’est une pathographie humoristique et didactique, qui permet de mieux comprendre le vécu

du surpoids, et probablement thérapeutique, par 'expression de son mal étre.

Ca n’a pas P’air d’aller du tout

Scénariste et dessinatrice : Olivia Hagimont
Postface de Christophe André

Editions Odile Jacob
Mai 2012

Olivia Hagimont, illustratrice, 30 ans, mariée et 2 enfants, nous raconte son trouble panique
avec crises d’angoisse et agoraphobie.

Elle compare I'angoisse a une plante, au départ «jolie» (car elle apporte des bénéfices
secondaires et de I'attention des autres) puis devenant envahissante lorsqu’elle prend de 'ampleur.

Elle détaille les symptomes des premicres crises d’angoisse, et la majoration progressive du
trouble qui I’a handicapée pendant plusieurs mois.

Elle traite de ce sujet avec beaucoup d’humour et un ton léger malgré des thémes graves comme
le repli sur soi, les idées noires et ’hospitalisation en psychiatrie.

Elle raconte son parcours thérapeutique, comprenant hospitalisation, TCC et relaxation. Elle
aborde la portée thérapeutique de l'art (chez elle la peinture), qui lui a permis de mieux accepter ses
angoisses en les représentant.

Cet ouvrage est didactique : I'auteure insiste sur le partage de solutions possibles, proposant
notamment des ressources littéraires ou informatiques. Il s’acheéve par une longue postface du
psychiatre Christophe André expliquant la nature des troubles anxieux et leurs traitements
possibles.

On retrouve une dimension revendicative : Olivia Hagimont insiste sur le besoin dune

meilleure connaissance et prise en charge de ces troubles.

Comme indiqué par lautrice, il a également un objectif humoristique.
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Chute libre — carnets du gouffre

Scénariste et dessinatrice : Mademoiselle Caroline
Editions Delcourt — Collection Mirages

2013

Cette autopathographie de Mademoiselle Caroline traite de la dépression. L’illustratrice, mariée,
mere de 3 enfants, dépeint ses épisodes dépressifs sur 6 ans, jusqu’a la découverte d’un mode de

thérapie qui lui permettra un contréle sur la maladie.

Elle illustre ce qu’elle a pu ressentir a travers les mots, les images et la typographie (casse et
graisse notamment), avec de nombreuses métaphores aisément compréhensibles pour le lecteur.
Elle décrit des symptomes psychiatriques comme 'apathie, ’'anhédonie, les idées noires, 'anorexie,
la tristesse, les crises de pleurs, 'aboulie, la prostration... et leur retentissement sur la vie familiale,
professionnelle, sociale. L.a maladie est d’abord représentée par un trou, un plongeon, le vide, puis
par un nuage noir qui la poursuit, témoignant du caractere chronique de la dépression. Elle exprime

la peur des rechutes et les phases de déni en début de rechute, aboutissant a une rupture brutale.

Le traitement médicamenteux tient une place importante dans le récit de 'autrice. Elle remarque
rapidement son effet bénéfique sur sa thymie et « gobe » avec une observance sans faille. Elle
continue de prendre le traitement méme apres une longue rémission, dans l'inquiétude d’une

rechute (le Deroxat est dessiné comme un contrepoids qui I'assure dans son escalade de la vie).

Elle décrit également les différents psychothérapeutes quelle a rencontrés, les trois premiers
travaillant principalement sur un mode analytique, avec des attitudes tres stéréotypées qui
entrainent un rejet de la thérapie. Elle découvre la TCC par I'intermédiaire du psychiatre Christophe
André, qu'elle rencontre au hasard par des connaissances communes, et qui l'oriente vers un
thérapeute. Son récit fait ressortir 'importance du transfert avec le soignant et la nécessité de

Iespoir de guérison, pour une adhésion au soin.

L’autrice évoque le caracteére invisible de la dépression, entrainant une divergence majeure
entre son ressenti et la vision des autres. Elle rappelle que la dépression est une maladie et pas un
état d’ame. Le patient n’a donc pas d’influence sur la survenue et les symptomes, et cette pathologie
nécessite une prise en charge particuliere, notamment médicamenteuse. Elle souligne 'importance
de cette reconnaissance dans le parcours de soins, pour une prise en soin adaptée et pour la

déculpabilisation du patient.

C’est une pathographie a objectif didactique. Sa préface 'adresse a 'entourage de I'autrice qui

n’aurait pas vu ou pas compris, aux malades et a leurs aidants. C’est également un ouvrage
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revendicatif, ou elle prone meilleure connaissance de la dépression, en tant que maladie chronique,

nécessitant une prise en soin adaptée.

Sous ’entonnoit

Scénariste : Sibylline - Dessinatrice : Natacha Sicaud
Editions Delcourt — Collection Mirages

2011

L’autrice Sybilline, scénariste de bande dessinée, raconte son hospitalisation en psychiatrie suite

a une tentative de suicide a 17 ans.

Ce livre en dit peu sur I'expérience vécue de la dépression méme (qui est déniée, avec
minimisation du geste suicidaire) mais Sybilline explore en profondeur les causes de son mal-étre,
donnant une place centrale a son histoire personnelle. Celle-ci est centrée autour de la mort violente
de sa mere par suicide lorsqu’elle avait 7 ans. De cet événement traumatique initial découlent des
conséquences aggravantes : le poids de cette histoire personnelle, 'impression d’étrangeté par
rapport aux autres enfants, le silence de sa famille sur le sujet, 'absence de figure maternelle dans
sa construction, 'identification par le pere a sa mere. Elle décrit sans le savoir plusieurs facteurs de
risque du deuil pathologique, le déces d’'un parent, le jeune age, la mort violente et inattendue
(suicide par un tir de carabine dans le ventre), 'impossibilit¢ de dire au revoir (absence a
Ienterrement), I'instabilité de Iétayage familial (un pere a la « tristesse qui éclabousse », une grand-
mere qui manque de moyens pour 'aider)... On comprend dans ses mots la difficulté et la pudeur

a exprimer ses propres sentiments a ses proches et aux soignants.

Si I'expérience vécue de I'épisode dépressif caractérisé est peu évoquée, 'impact et le vécu de
Phospitalisation en psychiatrie sont largement développés. Comme dans d’autres ouvrages, la
dichotomie entre la vie normale et I'expérience de la psychiatrie est soulignée. L’hopital
psychiatrique est un lieu a part, régit par des regles de courtoisies différentes du monde extérieur,
ou les journées sont vides et le temps s’écoule lentement. C’est un environnement anxiogene, car
soumis aux réactions imprévisibles des autres patients, et dont on ne sait pas vraiment sil’on pourra
sortir. L’autrice exprime sa peur d’¢tre rendue folle par cet environnement, de s’y adapter et de ne
pas pouvoir revenir a la vie normale. Elle est également en colere car elle vit cette hospitalisation
comme une injustice : pourquoi est-ce a elle d’étre enfermée, alors que son geste n’est qu’un reflet
d’une pathologie systémique familiale ? I’autrice montre une grande sensibilité et beaucoup

d’empathie vis-a-vis des autres patients.
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Elle ressent un manque d’écoute et d’encadrement par équipe soignante, sentiment sur lequel

elle reviendra apreés la lecture a distance du compte-rendu de son hospitalisation.
Bien qu’elle ne veuille pas faire porter la responsabilité de son état par sa famille, celle-ci n’est
pas évoquée pour son soutien mais pour sa place dans la genese de ses troubles.

Elle ne pense pas pouvoir « guérir ». Les cicatrices laissées par I’histoire personnelle peuvent
devenir moins douloureuse mais restent susceptibles de se rouvrir de fagon cyclique, et elle ne

pourrait prétendre qu’a une meilleure maitrise de leurs récurrences saisonnieres.

Iécriture a un effet thérapeutique : par la répétition de I’histoire celle-ci se viderait peu a peu de
son contenu émotionnel.
C’est un ouvrage a la fois didactique et auto-thérapeutique.

La bande dessinée s’achéve sur un texte intitulé « 'autre sortie », dans lequel elle raconte une
visite a ’hopital psychiatrique pour consulter son dossier médical, a la suite de laquelle elle a enfin

pu « respirer » et laisser cette histoire derriere elle.

L’effet kiss pas cool — journal d’une angoissée de la vie

Scénariste et dessinatrice : Leslie Plée
Editions Jean Claude Gawsewitch

2011

Leslie Plée, illustratrice, raconte son rapport avec les troubles anxieux avec agoraphobie dont

elle a souffert entre ses 18 et ses 30 ans.
Elle retrace des tendances a 'anxiété depuis 'enfance.

Elle illustre avec détails les symptomes et mécanismes de la crise d’angoisse. Elle décrit les
conduites d’évitement, 'anxiété d’anticipation, 'absence de controle malgré la conscience de

lirrationalité de son trouble, les conséquences sur sa vie quotidienne et son estime d’elle-méme.

On comprend a la lecture 'importance de la présence des autres pour apaiser ses angoisses
(amies de lycée, mere, compagnon) et 'impact rassérénant du partage d’expérience des phobies
avec ses amies et collegues (elle dessine les phobies et névroses de plusieurs de ses proches).

Les soignants et le systeme de santé sont représentés par les psychothérapeutes, avec lesquels

l'autrice ne semble pas avoir eu de transfert satisfaisant.

Les dernieres pages du livre insistent sur la place centrale de I’écriture dans le processus de

guérison et par la stabilité apportée par la reconnaissance en tant qu’auteur.

Cette autopathographie est a la fois didactique et cathartique.
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La différence invisible

Scénariste : Julie Dachez - Dessinatrice : Mademoiselle Caroline
Editions Delcourt — Collection Mirages

2016

Cette bande dessinée raconte la vie de Julie Dachez, alors employée dans I'immobilier,
aujourd’hui docteure en psychologie sociale. Elle raconte son histoire a la 3° personne sous le

pseudonyme de « Marguerite ». L’album est illustré par Mademoiselle Caroline, I'autrice de Chute

libre.

Julie Dachez a été diagnostiquée Asperger a 27 ans. Malgré qu’elle définisse 'autisme comme
une condition neuro-développementale, je me permets tout de méme d’inclure cet ouvrage dans

notre travail car le syndrome d’Asperger est inscrit a la CIM 10.

Les signes de 'autisme type Asperger sont dépeints tout au long du livre (’hypersensibilité, les
rituels, les difficultés d’adaptation au changement, les intéréts spécifiques...) ainsi que leurs

conséquences sur la vie sociale, professionnelle et intime.

Le regard des autres est omniprésent, car le syndrome d’Asperger retentit principalement sur
les relations sociales. Les autres expriment majoritairement de 'incompréhension, plus ou moins
associée a des jugements ou des moqueries, que ce soit avant ou apres le diagnostic. Ces réactions
s’accompagnent de frustration et de colere chez son compagnon. Apres le diagnostic, sont
principalement représentés les stéréotypes de l'autisme (personnes non communicantes, auto-
agressives, avec mouvements stéréotypés) qu’elle va devoir combattre. Le corps médical est
également représenté comme imprégné de ces préjugés et mal informé. Le monde du travail est
hostile. Méme apres la reconnaissance en qualité de travailleur handicapé, I'incompréhension de sa

hiérarchie demeure et on lui refuse un aménagement de son poste de travail.

Le diagnostic occupe une place centrale dans son récit, ce qui est mis en valeur par 'usage des
couleurs : I’ «avant » est en noir, blanc et nuances de gris, associé a du rouge représentant la
violence et les agressions percues du monde qui 'entoure, I’ « apres » est multicolore. Le diagnostic
est vécu comme une libération, permettant une meilleure acceptation d’elle-méme. Elle s’affirme
plus et s’offre la liberté de vivre dans le respect de ses besoins. Evidemment cela entraine une
modification drastique de son mode de vie : elle quitte son compagnon, démissionne de son travail,
modifie sa vie sociale, en écartant les personnes qui ne comprennent pas sa démarche. Elle améliore
son confort en s’adaptant a son environnement par le port de boules quies® ou de casque, ou en
adaptant des outils de psychologie (la théorie des petites cuilleres, normalement utilisée pour

modéliser I'asthénie dans le lupus). Sa « neuro-atypie » devient un moteur dans sa vie, aboutissant
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a la création d’un blog, d’'une chaine Youtube® sur le sujet et la menant a reprendre ses études

pour se lancer dans la psychologie sociale.

La place d’internet est positive dans cette pathographie : d’abord pour la reconnaissance de ses

symptomes dans le discours de ses pairs, puis pour 'orientation vers un psychologue spécialisé.

On ressent 'importance du groupe de parole et les témoignages d’autres personnes atteintes. Le
partage d’expérience a un effet bénéfique sur la sensation de solitude. Le sentiment

d’appartenance a un groupe acceptant sa différence est essentielle.
Les objectifs sont multiples :

- Didactique : le besoin de faire comprendre sa différence existe tout au long du livre, qui
est agrémenté dans les dernieres pages dun résumé des signes d’Asperger, et de
ressources documentaires utiles

- Revendicatif : on litla frustration de 'autrice devant la persistance des stéréotypes méme
chez les médecins. Cet aspect est souligné dans la dernicre partie par les statistiques sur
le sous-diagnostic en France des troubles autistiques et les difficultés de scolarisation
des enfants autistes en France

- Ecologique : la préface enjoint le lecteur a accepter son atypie, qui serait un remede a

une société malade de normalité.

Goupil ou face

Scénariste et dessinatrice : Lou Lubie
Editions Vraoum !

2016

Lou Lubie est une illustratrice, bédéiste, et développeuse web francaise. Son ouvrage traite des

troubles bipolaires et plus particulierement la cyclothymie dont elle souffre.

Elle raconte ’errance diagnostique et la souffrance que celle-ci induit. Elle détaille son parcours
avec de multiples consultations (médecins généralistes, psychiatres, psychologues) et les obstacles
au diagnostic : déni de sa part, de son entourage, des médecins (« vous étes trop jeune »).

On remarque la place importante qu’a prise internet dans son parcours diagnostic. Le web lui
a permis de trouver les informations qu’elle recherchait et, mises bout a bout avec les diagnostics
de différents médecins, de reconnaitre les symptomes et la maladie qui lui compliquait la vie.

Elle souligne 'importance d’un diagnostic précis, qui, s’il pose une étiquette et peut amener au
jugement par les autres, ouvre aussi possibilité de prise en soin appropriée et d’'une meilleure

appréhension de I'image de soi. Cet aspect est mis en exergue a la fois sur le plan graphique et
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lexical : la cyclothymie est représentée comme une « chose noire », immense et dévorante en début
de livre, puis comme un renard a la suite du diagnostic. Le renard représente la possibilité d’étre
apprivoisé, a 'inverse de la représentation en loup des bipolarités de type 1 et 2, qui restent des

animaux sauvages.

L’autrice explore les mécanismes de la cyclothymie, et détaille ses méthodes de coping face a la
dépression ou a son humeur instable, ainsi que leur impact sur sa vie quotidienne, affective et

professionnelle.

11 est parfois difficile de différencier les parts d’expérience vécue et d’enseignement scientifique,
car cette pathographie, d’'une grande richesse visuelle, est a caracteére hautement didactique, avec
de nombreux graphiques, statistiques et schémas de vulgarisation scientifique. Elle éclaire sur les
criteres diagnostics, les symptomes, les conséquences, le ressenti... Elle décrit en profondeur les
deux phases du trouble bipolaire, ainsi que leurs complications possibles (désespoir, idées noires,
tentative de suicide, difficultés financicres). Les propos sont soulignés par des mises en situation
dessinées. Le contenu scientifique a été validé par une psychologue clinicienne spécialiste des

troubles bipolaires (Mme Leygnac-Solignac).

L’autrice rappelle a plusieurs reprises qu’elle ne prétend pas énoncer une vérité absolue. Tres
précis, ses propos sont nuancés (tout le monde est différent dans le méme spectre) et elle réoriente
de facon répétée vers la consultation médicale ou psychologique spécialisée. La derniere page
propose des conseils de lecture pour s’informer, et conseille a nouveau la consultation, car le

diagnostic ne peut étre fait seul.

La guérison est représentée comme le fait d’accepter la présence du renard (le caractére

chronique de la maladie) et, si besoin, de le tenir en laisse (grace aux médicaments).

Cette bande dessinée présente également des éléments revendicatifs : elle soutient 'importance
de faire confiance a expérience vécue, et rappelle qu’on n’est jamais trop jeune, trop joli(e), ou

trop intelligent(e) pour se sentir mal.
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Psychotique

Scénariste : Jacques Mathis - Dessinateur : Sylvain Dorange
La Boite a Bulles

2019

Dans cette bande dessinée, 'auteur et réalisateur Jacques Mathis raconte son histoire marquée
par des troubles bipolaires (auteur préfére le terme maniaco-dépression, le terme bipolaire
gommant selon lui la violence du trouble). Les dessins sont réalisés par son ami Sylvain Dorange

et expriment avec justesse les états de auteur au cours de sa prise en charge.

Jacques Mathis livre de longues descriptions précises et fouillées des phases maniaques. 1l
raconte les épisodes de délire (dont un voyage pathologique) de manicre détaillée, décrivant
Iemprise que cet état peut avoir, au regard de la fadeur de la répétition du quotidien apres la

puissance du délire.

11 évoque les passages hospitaliers avec 'enfermement et la violence, « des enfermés comme des
enfermeurs », le rapport avec ses psychiatres qui releverait principalement de la soumission (une
soumission positive, voir plus loin).

Il différencie dans ses mots les gens normaux des malades psychiatriques. La maladie
psychiatrique arrache la personne a la normalité. A I'image de sa psychose, les classifications qu’il

fait du monde sont extrémes : religieux ou pécheur, sage ou fou, génie ou raté.

11 parle de sa grande sensibilité aux évenements perturbateurs et de 'importance du vide et de
calme, et de I'apaisement qu’ils lui ameénent. Une liberté au prix de ’évitement des extrémes,

semblable a I'ataraxie de Démocrite.

Jacques Mathis souleve beaucoup de questionnements sur les causes de ses troubles, la notion
de guérison, la nature et I'utilité des soins. Il traite de 'ambivalence quant a son état et son mode
de vie : un sentiment de liberté contre une vie dépouillée, une dépréciation de soi par le regard des

autres, la nécessité du traitement et la fadeur de la vie normale face aux épisodes maniaques.

On comprend I'importance qu’a 'entourage dans son équilibre psychique, avec une présence

forte de ses amis.

Il aborde le théme du processus d’écriture, et cet ouvrage est d’objectif principalement
didactique (pour ses proches et les autres afin qu’ils le comprennent mieux et comprennent mieux
les troubles bipolaires) et thérapeutique. L’auteur évoque également 'impression d’une prise de

risque : a dévoiler la vérité, il s’expose au jugement des autres
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4.4. Catégories émergentes

Guide de lecture pour les catégories émergentes identifiées :

1 - Poser un diagnostic de maladie vient parfois aprés un long parcours et est vécu comme une rupture

qui construit le statut de malade.

1. L’entrée dans la maladie est une rupture avec I’état d’ « étre en bonne santé ».
On peut étre malade sans diagnostic : étre malade c’est subir des symptomes génants et les limitations
qu’ils imposent.

3. La phase pré-diagnostic chez les patients symptomatiques est une période d’incertitude, teintée parfois de
colere liée a la frustration.

4. Le diagnostic est un élément important de la construction du statut de malade.

2 - La maladie est une expérience qui bouleverse I'intimité et le chemin de vie dont chaque élément doit
étre repensé.
La maladie est un élément externe perturbateur, un autre que soi qui n’est pas controlable.
La maladie bouleverse la vie quotidienne et les projets de vie.

La maladie impacte le regard des autres sur soi.
La maladie altere Iidentité et 'image de soi.

AR

Limiter 'impact de ces changements demande un travail constant, a la fois cognitif et comportemental.

3 - Se soigner, c’est rencontrer un monde hostile.

1. Clest découvrir la réalité des soins : du remede miracle a la dure réalité.
C’est devoir se rendre a hopital... un lieu inhospitalier.

C’est endurer la prise de médicaments et leurs effets secondaires.

C’est suivre une psychothérapie.

AR

C’est rencontrer des soignants qui ont parfois un point de vue sur la maladie trés éloigné de celui du
malade...

- Les médecins auxquels il faut se soumettre...

- Les IDE qui soutiennent ou briment...

- ... ctleur vision du soin différente de celle du patient.
6. C’est essayer les médecines paralléles qui sont plus accueillantes que le monde de P'allopathie.

4 - Comprendre la maladie permet de mieux maitriser ses conséquences et est un premier pas vers
Pacceptation.

1. S’informer aide a gérer I'incertitude.

2. Chercher et trouver la cause de la maladie permet de donner un sens et guide la guérison.

3. Partager sa compréhension permet de donner du sens a la maladie.
- Les autres malades comprennent la souffrance et participent au processus d’acceptation.
- Le processus d’écriture s’ancre dans ce besoin de compréhension et de partage.

5 - La sortie de la maladie et la réappropriation de soi est une expérience complexe.

1. Etre guéri C’est :
- Ne plus avoir de symptomes (plus de douleur, plus de manque, plus d’anhédonie).
- Ne plus avoir de limitations. .. ou seulement des limitations acceptables.
- Reprendre des responsabilités et abandonner les bénéfices secondaires.

2. Dans la maladie somatique comme dans I’addiction, guérir n’est pas simple, c’est un processus actif, long
et complexe de deuil de la santé, puis de la maladie.
- Pour chercher a guérir, il faut au moins entrevoir espoir de la guérison.
- La guérison est un combat.
- La guérison est un travail qui présuppose d’accepter la maladie, les symptomes et les limitations.

- Lapres guérison est un processus de réappropriation du soi en santé, de deuil du soi malade et de
deuil du soi qui aurait pu étre sans maladie.
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4.4.1. Poser un diagnostic de maladie vient parfois apres un long parcours et

est vécu comme une rupture qui construit le statut de malade.

4.4.1.1. L’entrée dans la maladie est une rupture avec I’état d” « étre en bonne

santé ».
Tout a cédé. | ai cédé. .. j'ai plié et j’ai rompu. D’un coup sec. |'ai craqué pour la premiére fois. .. Et pour longtemps
— Chute libre p. 10
Parfois tout commence. .. quand tout s'arréte. Pour moi tout s'est arrété un matin d’antomne. — Le cycle d’Inari p. 5

Mon enfance s'est arrétée le jour de mes 14 ans. Le jour ot j'ai en ma premiére vraie crise. — Psychotique p. 43

Entrer dans la maladie, c’est entrer dans un monde anormal, déconcertant, incertain. La
maladie était représentée comme une forét dans [ peux pas j'ai chimio (la « planete cancer »), ou 'on
pouvait se perdre et ou 'on avait besoin d’un guide. Le sous-titre de Jambon d’épanle, « 18 mois en

capsulite » évoquait également cette idée d’un autre monde.

NUUV[AU HUND[ Avant, j'avais limpression de contrdler ma
vie, de la connaitre. 11 y avait bien siir des
Praank,
. ilfm é'“ e imprévus, des surprises. .. Mais cela restait
comh Vo AL
dle fa commailie et

tounjours familier, relativement sir. Maintenant je
™ n ik T ML dua
IAAUL, A SIS
Main . otk *.bwhows }
Kamibive, ndatiogmonk Alin, — Globules et conséquences p.66

me sens débordée, agressée, submergée

C'était devenu MA NORMALITE

— Carnet de santé foireuse p.14

La vie n'est pas un parcours de santé. C'est
une forét dense qui fait parfois peur selon ce

gu’on traverse. — Moi en double p. 74

Un monde de VIDE, d’une violence inouie.

Maimlenank,

nank, Vous ne maitrisez plus rien, surtout pas vos
i trea Lo delodie

émotions, d’aillenrs vous n’avez plus d'émotions.
C'est effrayant. 1/ n’y a plus RIEN.
— Chute libre p. 83

L impression d'étre tombée dans le terrier du
lapin d’Alice au pays des merveilles.

— Globules et conséquences p. 52

(a Aaib fetmnson. (o) A adaotder. an A de s

Image 2 . Globules et conséquences, Catherine Pioli © Glénat
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4.4.1.2. On peut étre malade sans diagnostic : étre malade c’est subir des

symptomes génants et les limitations qu’ils imposent.

Ces symptomes pouvaient étre liés a la maladie ou a son traitement, les deux étaient
indifférenciés dans Pesprit des patients.

Je ne sonffre pas, je n'ai pas limpression d'étre malade en fait. Ce sont les médicaments qui me rendent malade. La maladie en elle-méme je ne la

ressens pas. — Globules et conséquences p. 86

Cest le jour ol j’'ai commencé a me soigner que je me suis vraiment sentie malade — 1’année du crabe p. 20
Ils étaient illustrés dans tous les ouvrages avec plus ou moins de détails, insistant fréquemment

sur les limitations qui en résultaient. Le signe le plus représenté était la douleur physique.

Plus on sombre dans la panique, plus la doulenr est décuplée. Tant que

la donleur est active, le cycle continue. Et ¢a pent durer des plombes

— Carnet de santé foireuse p. 166

MALRERE U5 TMENT, CEST TR S ET QUESPCE QUE ¢a A D iWTEREssar
L mmwmunmgz : : R':‘:} AT MAL £ CEsT lbvr':.:
MOVENT, DE NONEA, J74] MAL ENCORS EN TIRER, 0 CES DOULEURS,
3, JAT L. V|t HOMME QU A MAL": T - on

T

OF SuiS Assaies, in DROITE,
Dhee g S D <ou A 18 wsia DROT

Image 4 : Des fourmis dans les jambes © Renaud Penelle

<< Image 5 : Sclérose en plagues, Mattt Konture © Mattt Konture & 1." Association
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Image 6 : Sclérose en plagues, Mattt Konture © Mattt Konture Image 7 : Jambon d’épanle — 18 mois en capsulite, Fanny Benoit
& L' Association © Des ronds dans 'O

Cest comme si ma chair était transpercée par des milliers d’onrsins. C'est w’importe quoi. — Le cycle d’Inari p. 43

La doulenr est extensible, baladense. On prend des cachets de toutes sortes, on raffole des relaxants musculaires, on scrute la différence
entre antalgique et analgésique, on développe des tests d'efficacité. Par exemple, on ne prend rien de toute la journée pour voir si ¢a fait la
différence. La nuit c’est pire. [...] Il n'y a rien de plus difficile que de changer de position. La nuit aime la doulenr et inversement. —

Jambon d’épaule p. 37-38

Javais limpression d’expier ma faiblesse, ma maladie, toutes ces fois oi j'ai mangé pour ne pas souffrir. Comme si j'avais remisé ma

souffrance pour ce jour, o, en me réveillant les entrailles tordues, je devais ['affronter face a face. — Moi en double p. 99

Ces symptomes étaient d’abord inexpliqués, jusqu’au diagnostic. Celui-ci était précédé d’une
phase d’attente, une période difficile d’incertitude ou I'auteur cherchait une réponse en espérant

trouver une solution radicale (voir 4.4.3.1 p. 101).

Lauteur de Carnet de santé foirense représentait cette période comme un voyage en bateau avec sa
femme, soumis aux caprices de la mer, finissant par s’échouer devantle CHU ou il trouvera réponse

4 ses maux.
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4.4.1.3. La phase pré-diagnostic chez les patients symptomatiques est une période

d’incertitude, teintée parfois de colére liée a la frustration.

W C'est DINGUE ! Je vous pose

Lucky or not lucky

tous la méme question et chacun me
donne une réponse différente [...] J'ai
assez, perdu mon temps. Et je ne vaux
Plus rien entendre qui commence par

« psy » — Goupil ou face p.30

Sept ans d subir ces attaques, buit
Sspécialistes incapables de s'accorder
pour un diagnostic, et je ne savais
toujours pas ce qui me tourmentait

— Goupil ou face p.35

Image 8 : | peunx, pas j'ai chimio, Alexandra Brijatoff & Camille Hoppenot © Marabulles

Le risque d’errance était renforcé par certains mécanismes : le déni, entre autres. Mattt Konture
décrivait le retard de consultation liée au déni, a la minimisation des symptomes, a leur régression

périodique de ceux-ci, au nomadisme, a la peur d’un diagnostic grave.

Mais j’ai trop peur du diagnostic ponr me montrer a un doktor
vous E1es

— Sclérose en plaques p. 21 £ B0 S UL smmcce, I v sane

POUR FARE
INE DEPRESSION |

J'ai vu des tas de psys, je leur ai fait confiance. C'est difficile d’évaluer
a quel point on est différent des autres. .. Et puis. .. Je me suis anssi pas

mal voilé la face. | crcomore ] - ) AN g )

A GEiER_ VOTRE
— La différence invisible p. 101 T 4
Et merde ! comme jallais bien, je n’ai pas parlé an neurologue de ces
donlenrs que je n’avais plus tellement

— Sclérose en plaques p. 19

Cyclothymie [...] ] avais cru comprendre que ¢'était un euphémisme

pour ne pas dire bipolaire comme avengle/ non voyant, vieux/ troisiéme dge,
gros | personne en surpoids. |'avais lu des articles, des livres, des
témoignages de personnes bipolaires. Je ne lenr ressemblass pas.

— Goupil ou face p.19

Image 9 : Goupil ou face, Ion 1ubie © Warum Editions >>
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4.4.1.4. Le diagnostic est un élément important de la construction du statut de
malade.

Lorsque la personne ne se sentait pas malade, principalement dans les cancers, le diagnostic était
un choc. Mettre un mot sur la pathologie était treés lourd de sens. Le diagnostic était représenté
comme un poids qui s’abattait sur le patient, il bousculait, il renversait, il noyait, il écrasait. Il était
responsable de tristesse, de panique, de colére.

Interdit de chez LY]‘.G%I{HGt

1l y @ déja eu ce jour fout pourt ou tas eu RDV avec professeur Tadézanmerde

blabla, blaaabla blablabla elabla, blabla &
bla blaaabla blablaaa Bla | Ela biaaa bla blabla, bla

29

Image 10 : Globules et conséquences, Catherine Pioli © Glénat Image 11 : ] penx;, pas j'ai chimio, Alexcandra Brijatoff & Camille
Happenot © Marabulles

Merde merde merde merde | | 1V ous avez une Lencémie (dans une bulle noire)

— Globules et conséquences p. 27-28

e ne réalise tonjours pas ce qui est en train de se passer. Je suis hébétée, passive. Un vrai ficus gun’on trimballe.
2]

— Globules et conséquences p.30

Limpression d'étre tombée dans le terrier du lapin d’Alice au pays des merveilles

— Globules et conséquences p. 52

Représentation d’elle-méme se prenant un pot de fleurs sur la téte

— J’peux pas j’ai chimio p. 50

Je viens de me prendre un 38 tonnes dans la tronche

— J’peux pas j’ai chimio p. 52

L enguenler m’a fait redescendre sur terre, me sentir plus forte et préte a affronter ce qui venait ensuite.

— Globules et conséquences p. 31
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-
Image 12 : | penx, pas j'ai chimio, Image 13 : Chute libre, Mademoiselle Caroline © Editions Delconrt
Alexcandra Brijatoff & Camille Hoppenot ©
Marabulles

Pour les patients depuis longtemps symptomatiques, le diagnostic était un soulagement. Il
rassurait quant a la véracité de la symptomatologie et a la possibilité d’un traitement. Il représentait
une reconnaissance de la souffrance du patient.

Vila. C'était dit. Un gros mot. Un énorme mot. LE mot. Ecrasant Malgré tont, jétais hyper contente de savoir que mon malaise,

mal-étre, mal partout, avait un nom. Je me disais que si ¢a avait un nom ¢a ponvait se guérir — Chute libre p. 29

Les étiquettes ¢a pése un poids terrible parce qu'elles enferment. Elles stigmatisent. Mais elles définissent aussi, elles onvrent des

possibles. — Goupil ou face p.136

Enfin, jétais pas un mytho. Un mot est posé sur mes MAUX. — Carnet de santé foireuse p.24
[étais soulagée que mon probleme ait un nom. — Goupil ou face p.4

Enfin, quelqun’un venait d’allumer la lumiére. — Goupil ou face p.35

Autiste, oui. Mais pour Marguerite, ¢a n’est pas péjoratif. Son identité est enfin complete. Sa fatigne constante, ses difficultés a saisir

le second degré ou limplicite, a nouer des relations, tout cela s'explique en fait parfaitement. — La différence invisible p. 123

Moi je n'ai pas été aussi surpris car depuis bien longtemps je savais que je n'allais pas bien. Par contre sans savoir ce que J avais.
Alors quand enfin je l'ai enfin su, ce que j'avais, en fait j'ai ét¢ content ! De savoir 2 Maintenant je sais ce gue ¢’est et ¢'est déja ¢a

— Sclérose en plaques p. 30

Maintenant que je connais le nom de la maladie, comment on guérit 2 — Goupil ou face p.40

Le diagnostic déculpabilisait : étre malade c’était ne pas étre responsable de ses symptomes
(voir 4.4.2.1 p. 68).

Avant mon diagnostic, j’avais une image de moi trés instable, fragile. [...] Le jour o1l j'ai compris que j étais cyclothymique, j'ai

compris que je m’étais trompée. Je ne suis pas le haut ou le bas. Je suis le mouvement. — Goupil ou face p. 137

Cest normal que je sois anormale, c’est génial ! — La différence invisible p. 123

Je savais que la dépression était une maladie, mais je n’avais pas compris que moi j 'étais malade ! C’était le premier a me le dire. Et
toute cette culpabilité qui s'envole : ce n'est pas de ma faute | Youpi ! Pas de ma fante, je suis MALADE ! Pas de ma faute !!! —
Chute libre p. 115
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Cette reconnaissance aidait a 'acceptation des limitations.

Et maintenant que je sais CE QUE je suis. .. Je peux choisir QUI je suis. — Goupil ou face p. 140

Ca me semble positif... Je me suis réconciliée avec moi-méme. Je ne suis pas folle, je suis différente.

— La différence invisible p. 128

Je vais apprendre a me respecter, d éconter mes limites, ¢'est comme si j'avais le droit | — La différence invisible p. 124

4.4.2. La maladie est une expérience qui bouleverse P’intimité et le chemin

de vie dont chaque élément doit étre repensé.

4.4.2.1. La maladie est un élément externe perturbateur, un autre que soi qui n’est

pas controlable.

Elle était fréquemment personnifiée comme un étre doué de conscience, extérieur au corps (le
crabe de L année du crabe, le renard de Goupil ou face, 'autre moi de Moi en double). Cet autre recevait
parfois un prénom pour le désigner (Adolphe dans | peux pas j'ai chimio, Jean-Pierre dans L année du

crabe).

« Fantome de Pouchkine bordel truc » c’est tout pourri. .. on va t'appeler Jean-Pierre — 1’année du crabe p. 13

Malgré notre récente rencontre, jean-Pierre était I3,
planqué sous ma clavicule, depuis longtemps.

Il est donc allé se faire examiner,
pour savoir, par exemple, quel 4ge il avait.

Stade trois et demi
Le stade pas top, en fait.

En 4ge de cancer, c'est 'adolescence.
On fout le bordel, on grandit vite et on s'impose.

3

A
Image 14 : 1. année du crabe, Alice Baguet © Warum Editions Image 15 : Goupil ou face, Lon Lubie © Warum Editions
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Ou alors ¢’était la partie anatomique du corps malade, « responsable » qui était personnifiée (les
genoux dans Le ¢ycle d’Inari, les globules de Globules et conséquences) ou hypertrophiée (les intestins

dans Carnet de sant¢ foireuse), et prenant le dessus sur le reste du corps.

Image 16 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt
Sans étre personnifiée, elle pouvait étre dessinée comme un Alien ou un ver (Carnet de santé
foirense) qui rongeait le patient.
Ce truc gui me bonffe — Carnet de santé foireuse

Elle était un envahisseur de la vie, de Pesprit et du corps, qui variait en taille ou en présence

au cours du temps, selon l'activité de la maladie, mais qui était présent avec soi en permanence.

Carlains jours, Jean Pierre deverait plutdt envahissant...

Image 17 : 1. année du crabe, Alice Baguet © Warum Editions Image 18 : La parenthése, Elodie Durand © Editions Delconrt
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On t'a pris tes cheveux, ta graisse, tes muscles, ta libido. .. On a tout niqué, va falloir percuter ma vieille.

— Globules et conséquences p.117

Je suis comme ¢a. Je vis avec ¢a. C'est la. Tout le temps. Au-dessus. .. Au-dessous anssi (surtout) — Chute libre p. 11

1 angoisse est une ombre : elle colle a la pean, elle suit partout. — Goupil ou face p.83

Alors, ¢a roule, ¢’est cool, tout va bien, et je n’éloigne un pen de mon sujet de départ ? Ben non malbeureusement, c’est trop présent
pour que je fasse abstraction plus longtemps. — Sclérose en plaques p.26

Eun fait, les plantes représentent la panique. Les plantes c’est joli, parce qu'il faut se I'avoner, au début, il y a quelque chose
« d’agréable » a étre malade, on s’occupe de vous. Mais apres ¢a pousse, ¢a devient envabissant, ¢a s agrippe.

— ¢a n’a pas lair d’aller du tout p.68

La dépression dévore d'abord le corps. L appétit. 1. °énergie. La libido. Ensuite elle asséche lesprit. La motivation. Les envies. La

capacité a ressentir du bonhenr. — Goupil ou face p. 90

LLa maladie était décrite comme une fatalité : sa survenue, ses conséquences et son issue étaient
incontrolables.

Un autre que moi avait pris le ponvoir. — Psychotique p. 82

On aimerait voir I'alcoolisme, la névrose, ne s'en prendre qu’a des étres sans grice. Mais la maladie n’a pas de pouvoir sélectif

— Améres saisons p. 101
De temps en temps, il m’arrivait encore de disparaitre rue des Chandeliers. Comme aspiré par le vide. — Ameres saisons p. 213

A peine quelques jours ont suffi pour retronver la maladie o1l je I'avais laissée. Juste assez pour me convainere une derniére fois que

J étais incurable, comme tout alcooligne. — Ameres saisons p. 221

Parce que Iépilepsie parait-il ; ¢’est pour la vie. On n’en guérit pas. — La parenthese

Je souffrais d’hyperphagie. | anrais pu tomber dans n’importe quelle antre addiction que la nourriture. Le but était le méme : se

perdre. Comme j'ai peur de la police, j'ai choisi une addiction léigale. Qui n'embéte personne. Qui est invisible. — Mot en double p. 45
11y a ceusc qui arrivent a communiquer avec, a ['éconter, et les antres, pour qui ¢'est commae lire « la peste » en latin. — Moi en double p. 66

SEP antodestruction programmeée Mon compte a rebonrs est enclenché, SEP. — Sclérose en plaques p. 10

Jai limpression que jassiste sans rien pouvoir y faire a la destruction de ma moelle épiniere ! Cest horrible ! — Sclérose en plagues p. 27

Je n'ai pas choisi d'avoir un traitement lonrd, je n'ai pas choisi d’avoir une camisole chimique. Je n’ai pas choisi d’étre assassiné
psychologiquement pour renaitre ensuite sur des cendres qui resteront pent étre toujours des cendres. Les médias veulent éfernellement nous

Jaire croire que « si on veut, on peut ». Personnellement, j'ai vouln, j'ai pas pu. — Psychotique p. 138

Je sais bien que je n’aurai pas la force de maigrir, que lenvie de manger sera toujours la. .. plus forte a chaque fois que ¢a va mal. ..

— Mon gras et moi p.47
Pourquoi je suis commae ¢a ? Rien n'a changé par rapport a hier, tout est pareil. Ponrquoi je vois soudain tout en noir 2 — Chute libre p. 23

1] parait que I'épilepsie, ¢'est comme une étincelle qui provoque parfois un conrt-circuit. Un court- circuit qui vous déconnecte de la vie.

Je me demande comment une éfincelle peut venir de nulle part. — 1a parenthese p. 55

Elle était parfois vécue comme une injustice.

Cest toi qui bois et qui fume comme un papier et ¢’est moi qu'est malade — Sclérose en plaques p. 24
Pourgnoi moi 2 — J’peux pas j’ai chimio p.147

Cest seulement injuste et dégnenlasse — J’peux pas j’ai chimio p. 150
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Certains auteurs décrivaient une perte de contrdle du corps frustrante, angoissante. On

retrouvait dans plusieurs ouvrages une honte a exposer cette absence de maitrise (Carnet de santé

Joireuse et les douleurs, Moi en double et Mon gras et moi pour 'obésité et ’hyperphagie, La parenthese et
Quand vous pensiez que jétais mort vis-a-vis des crises d’épilepsie).

On ne maitrise pas grand-chose en fait. — Carnet de santé foireuse p.14

FAIS CHIEEER ! Ma jambe, elle ne n’éconte plus — Des fourmis dans les jambes p. 25

Je suis dans un sacré pétrin, plus aucune maitrise. — Carnet de santé foireuse p.14

Je ne ponvais plus étre responsable d'un grompe. Désormars, régulierement et subitement, je ne suis plus responsable de moi. . . —La parenthese p. 51

Jai peur de ce qui dérape car j'ai dérapé. Mon grain de folie est désormais dans une camisole chimique. Je veux du lisse. Du net. Dn

propre. Du sans surprise — Psychotique p. 19.

Je e vivais pas ma vie. | avais impression de me dédoubler. D étre spectatrice. Je ne sais pas o j'étais. Aillenrs en tont cas. — Chute libre p. 96

Cette idée de 'ordre a sans doute des racines plus profondes. Je crois que c’est un moyen pour littéralement ne pas perdre la face. J'ai

une peur panique de me déliter. Se déliter, ce serait accueillir n’importe qui chez moi, donner ma confiance d tout le monde, coucher a

outrance, consommer de l'alcool, sombrer dans les drogues, me retrouver dans des sitnations scabreuses. .. | ai flirté avec tont ¢a lorsque

J'¢tais en crise. Maintenant j'ai I'obsession du contrdle. [...] ] ai peur de moi, de la vie, des autres |...] — Psychotique p. 61

Comment décrire ces bascnlenents et mes vaines fentatives pour préserver non intégrité sensorielle 2! Comment TRADUIRE ces déferlements de

PANIQUE, ces cataractes de doulenr ? Dans cet effroi de perdre la vute j appelle les lettres de lajphabet an secours. — Qnand vous pensie, que j étais mort p. 5

Du fond de cette boule crensée d’angoisse jentends de nouvean monter un appel. .. Je reconnais ma voix;, étouffée, presque aphone. ..

Mes levres restent étrangement immobiles et d’un froid cadavérique. — Quand vous pensiez que j’étais mort p. 20

[-..] cette déflagration inimaginable |...] MA NUQUE de MUE en UN... BLOC de GRANIT. Aie, ma vue s'obstrue, mon

ouie se brouille, ol non ! Une partie de moi hurle, terrifice 1ite | Viite, a laide ! Je vais crever ! VITE avant que je ne dispar- —

Quand vous pensiez que j’étais mort p. 51

Jai vraiment vécu comme un ombie pendant 2 mois. — Chute libre p. 89

63 JJe me sens plaqué an siége, terrassé ! Mes jambes se dérobent progressivement. .. Je me sens disparaitre, mes SENS s'obliterent UN a

UN. D’abord la V'UE : des éclairs aveuglants lacérent mon champs visuel et puis. .. Et puis POUIE avec ces déflagrations tonitruantes

accompagnées d'échos violents et... Et mes BRAS, mes JAMBES qui s'engonrdissent de plus en plus. Je PANIQUE, Je- ... | ai

Limpression que le coma recommence, que je vais mourir et la ma vue se dédonble — Quand vous pensiez que j'étais mort p. 63

C'est 2 Lambeausx: de sensations ! Sol se dérobe, UUCH. .. Vite, me, m-VIITE ! Cette fois-la, j'anrais le temps de m’asseoir

avant de ne me désintégrer gue partiellement. — Quand vous pensiez que j’étais mort p. 77

Je ne sens plus mon visage. Je sens monter le vertige inéluctable. Déja je ne peu plus parler: Mes midchoires font BLOC. Intérienrement, Monsienr

Tout va bien » fait son possible. Je frissonne comme si la température était tombée a -10°C. — Quand vous pensiez que j’étais mort p. 83

Je mae sens si laid, si honteux d avoir donné ce spectacle [ctise convulsive] @ la Gamette. — Quand vous pensiez que jétais mort p. 91

Si nous sommes si nombreux a étre épileptique, je me demande pourquoi nous n'en parlons jamais. Et pourquoi ai-je toujours un peu

honte 2 — La parenthese p. 50

1] parait que I'épilepsie, ¢'est comme une étincelle qui provoque parfois un conrt-circuit. Un court-circuit qui vous déconnecte de la vie.

— La parenthése p. 55

Jai évacué un énorme jet de détritus enfouss, depuis la nuit des temps, an plus profond de nwon inconscient. Je subissais une fabuleuse purge de

mot-méme. Un antre que moi avait pris le pouvoir. La seule issue possible était de subir passivement cet étranger. — Psychotique p. 82
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Image 19 : Psychotigue, Jacques Mathis & Sylvain Dorange © Editions Delconrt

Cette absence de controle induisait de Panxiété.

Je dors énormément, dans la journée aussi. Des siestes. Et
puis il y a des moments de lectures interrompus par des
abattements terribles. Comme des vagues d’une insondable
tristesse. Ca arrive d’un coup. La je me sens inachevé et
SEUL... fout entier englounti dans un sentiment de VAINE
et TRISTE INCOMPLETUDE ? ]y suis méme dans une
pénible « HONTE d’ETRE »... ]ignore lorigine de tout ¢a,
sinon dans mon corps, dans cette BOULE AMERE qui me
CREUSE [estomac. Boule perforante qui rend tout effort, tout
espoir illégitime. .. La capsulite, ¢’est l'angoisse

— Jambon d’épaule p. 38

Image 20 : Chute libre, Mademoiselle Caroline © Editions Delcourt
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Etun sentiment de vulnérabilité. Plusieurs auteurs se représentaient en position feetale dans leur
ouvrage (] peux pas jai chimio suite aux chimiothérapies, Chute libre face a la douleur morale, Sc/érose

en plagues et Quand vous pensiez que j étais mort face a la douleur physique).

Image 21 : ] peux, pas j'ai chimio, Alexandra Brijatoff & Camille Hoppenot © Marabulles

Je mettrai une semaine pour me remettre de cette crise d'épilepsie. .. Je me sens si faible durant cette période, si vulnérable...— Quand

vous pensiez que j’étais mort p. 61

La prise de conscience de I'absence de controle sur la maladie faisait surgir la peur de I’élément
sur lequel il n’existe aucun controle : la mort. Cette thématique était évoquée dans plusieurs
ouvrages. Elle était représentée dans deux dimensions. D’abord, la menace de la mort des suites de
la maladie, comme dans | peux pas j'ai chimio ou 'autrice se projetait déja a son propre enterrement,
ou dans Carnet de santé foirense quand il faisait demi-tour, perturbé, devant le couloir menant a la

morgue ou il s’était perdu en se promenant dans I’hopital.

[ ai toujonrs cette impression que je ne suis pas vraiment concernée, que tout finira bien, parce que la mort, ¢’est quelque chose qui sort
de ordinaire, exceptionnel, qui ne peut pas m’arriver a moi. Moi qui suis ordinaire, sans rien d'exceptionnel justement.

— Globules et conséquences p. 116

Javais des « flashs de doute », une angoisse qui montait et que j'ignorais an maximum. | avais peur que cette période « pré-hipital »
soit mes derniers jours bheureux. On ne sait jamais a l'avance gnand ¢a va mal tourner jusqu’a ce que ce soit trop tard

— Globules et conséquences p. 65

Rassurant. Ses paroles étaient rassurantes, son physique, ses mains, sa voix, sa facon d'agir, de réconforter. Mais je n’étais pas

rassurée. | avais penr. Tellement penr. — Chute libre p. 33
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Image 22 : Carnet de santé foirense, Pozla © Editions Delconrt

A Pinverse, la mort était représentée comme solution d’apaisement lorsque ’'angoisse dépassait
les capacités d’adaptation du patient. Son choix était le dernier élément de controle possible sur les
symptomes.

Je n’y arrive plus. Je crois gu'il faut que je me suicide. C'est la seule fagon de mi’en sortir... — ¢a n’a pas air d’aller du tout p. 29
Je crois que je serais capable de me tuer pour que ¢a s'arréte. — a n’a pas air d’aller du tout p. 33

C'est la que j'ai vu la solution : |’ALLAILS ME TUER. Mais avant j'allais tuer mes enfants. Cette idée a traversé mon cervean

malade. Juste une seconde. Mais je l'ai ene. Je I'ai envisagée — Chute libre p. 94.
Ab cest toi..... [la mort] ['avais penr que ce soit l'antre [le trouble bipolaire] — Goupil ou face p. 22

Fondamentalement, c’est pas vraiment que j'aie envie de monrir. .. mais je peunx plus vivre comme ¢a, il faut que ¢a sarréte.

— Goupil ou face p. 101
Miensc vant ne pas souffrir trop longtemps — Sclérose en plaques p. 30

Personne ne nz'a jamais dit qu'il y avait d’antres solutions a la donlenr que d’y mettre un point final. — Sous entonnoir p. 89

Malgré des mécanismes communs, la maladie que 'on porte était spécifique a soi.
A chacun SON cancer — ]’peux pas j’ai chimio p.53
Quoi qu’il arrive, face a la maladie, on est tonjours. .. seul ! — ]’peux pas j’ai chimio p.64

Des renards il y en a de toutes les tailles. — Goupil ou face p.46
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Elle était montrée comme une menace ct engendrait de Pincertitude. Cet aspect est entre
autres représenté par I'image de I'épée de Damocles dans plusieurs ouvrages (Carnet de santé foirense,

Sclérose en plagues, Chute libre).

Peut-étre avait-elle tonjours été la. .. Comment savoir 2 Son développement était incertain. Elle ponvait grossir vite ou prendre son

temps. .. Elle était déja active et commengait a faire des dégits. — 1a parenthése p.84

Ou alors j'avais un truc grave. . .genre rare et définitif. Inquiétude S7 ¢a se trouve, dériver des heures dans la ville, dévaler les

escaliers du métro. .. ¢'était fini 2 — Le cycle d’Inari p. 31
Lincertitude est réconfortante. — Globules et conséquences p.148
En fait, linconnu m’effrate, alors que la donlenr, je la connais — Carnet de santé foireuse p.34

La sclérose en plaques est une épée de Damocleés : on peut ne rien avoir, ou se retrouver paralysé !...

— Sclérose en plaques p. 18

Un renard, tu as beau l'apprivoiser, a tont moment il peut redevenir sanvage. — Goupil ou face p. 133

La maladie était également une perte de liberté. Elle était représentée par un fil dans [ peux pas
J'ai chimio et Apres année du crabe, qui restait attaché a la cheville ou au poignet du patient. On
retrouvait cette idée dans la comparaison au milieu carcéral proposée par Pozla dans Carnet de santé
Soirense (voir 4.4.3.2 p.104104) ainsi que l'enfermement dans la maladie représenté par Elodie

Durand dans La Parenthese.

Je n'ai pas le droit de voyager pour le moment. I/
Jaut que je reste pas trop loin de I'hdpital, en cas de

pépin. — Globules et conséquences p. 121

Je venx: pas y aller. .. (ala greffe de moelle) —

Globules et conséquences p. 145

La vache, le holdup sur ma life — ]’peux pas jai
chimio p. 41

Jacques a dit faut y aller — J’peux pas j’ai
chimio p. 45

Jai peur de rester prisonnier de mes donlenrs. De

ne plus marcher normalement. — Le cycle d’Inari p.

56

Les médias veunlent éternellement nous faire croire

qute « si on veut, on peut ». Personnellement, j'ai vouln,

J'ai pas pu. — Psychotique p. 138

e conmairaib encate Mottty Foncai Jai mes rituels et je déteste limprévu. — La

de chess cala etairsif 4

différence invisible p. 109

" >> Image 23 : La parenthise, Elodie Durand © Editions

Delconrt
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Plus spécifique a la dépression et 'angoisse, on retrouvait dans différentes bandes dessinées des
représentations communes de cette impression d’enfermement : la chose noire, le plongeon, la

noyade...

JE SUIS GUERIE !
3E SUiS GUERIE !

Image 24 : Ca n'a pas l'air d’aller du tout, Olivia
Haginont © Editions Odile Jacob

Image 25 : Goupil ou face, Lon Lubie © Warum Editions

Image 26 : Chute libre, Mademoiselle Caroline
© Editions Delconrt
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4.4.2.2. La maladie bouleverse la vie quotidienne et les projets de vie.

a. Les gestes du quotidien.

Des activités quotidiennes normalement anodines, simples et naturelles devenaient une lutte
ou un danger. Que ce soit manger (Globules et conséquences, Carnet de santé foirense), s’occuper de ses
enfants (Chute libre), dormir. ..

J ai peur de me tuer en mangeant une tomate mal lavée — Globules et conséquence p. 83

Japprécie ce maigre repas, antant qu’il n’en fera baver. — Carnet de santé foireuse p. 117

Je mange en toutes petites quantités. Je n'ai pas trés faim. Je suis trés vitre repu. Mon appareil digestif est complétement atrophic.

— Carnet de santé foireuse p. 132
Cela nr’épuisait, tont m'était difficile : tenir une conversation, me concentrer, ne pas étre fatignée. — La parenthese p. 98

Avec la capsulite, le quotidien est une perpétuelle réinvention. On tronve des solutions. On fait travailler son corps différemment, on

sollicite des interventions extérienres. — Jambon d’épaule p. 23
Je suis épuisé, je n'arrive méme plus a lire | — Quand vous pensiez que j’étais mort p. 66
Le stress est devenu un mode de vie.- ga n’a pas air d’aller du tout p.70

Marguerite ne partage pas son lit avec Florian. En fait elle ne peut pas : elle est tellement sensible an brust, aux monvements, aux
odenrs, qu’en étant dans le méme lit que quelqu’un d'antre, elle se réveille toutes les denx secondes (quand déja elle arrive a s'endormir).

Elle met quotidiennement un masque antilumiere et des boules quies. Pas sexy, mais efficace. — La différence invisible p. 42

Je dors énormément, dans la journée aussi. Des siestes. Et puis il y a des moments de lectures interrompus par des abattements

terribles. Comme des vagues d’une insondable tristesse. Ca arrive d’un coup. 1.d je me sens inachevé et SEUL. .. tout entier englonti dans
un sentiment de VVAINE et TRISTE INCOMPLETUDE 2 ]y suis méme dans une pénible « HONTE d’ETRE »... Jignore
Lorigine de tout ¢a, sinon dans mon corps, dans cette BOULE AMERE qui me CREUSE ['estomac. Boule perforante qui rend tout

effort, tout espoir illégitime. .. — Quand vous pensiez que j’étais mort p.44

Je ne crois pas avoir jamais é1¢ aussi fatiguée de toute ma vie. Le soulagement d’étre enfin chez moi s'est transformé en besoin
d’hiberner. ] ai aussi du mal a me concentrer ou a rester debout (je me lave assise dans le bac a douche pour ne pas tomber dans les

pommes) — Globules et conséquences p. 80
Mais méme pour me mettre en rogne, j'ai commencé a manquer d'énergie — 1.’ année du crabe p. 71-72

Elle ne peut tout simplement pas porter n’importe quel vétement : il fant qu’il soit doux, tout doux, et un peu large, pour qu’elle ne se

sente pas oppressée. Exn un mot, il fant qu'il soit extrémement confortable. — 1a différence invisible p. 61

[Ma rémission était bancale] fes marches du métro me le rappelaient a chaque fois que j'avais le courage de les affronter. Quand
on met trois heures pour récupérer de dixc minutes de marche, quand n’importe quel octogénaire vous dépasse. On ne se sent pas « guéri ».

— Le cycle d’Inari p. 53-54

S’ habiller ¢’est toujours un calvaire sans nom. Rien de plus difficile pour un styliste gue de gérer les rondenrs.

— Mon gras et moi p. 14-15
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La maladie, ses symptomes et les soins qui 'accompagnent envahissaient le temps et ’espace.

I’emploi du temps était régi par les besoins du corps et les déplacements étaient limités aux endroits

nécessaires.

[ cavaaller,
=, maintenant.

/ nous,onva
| Soccuper de vous
| Jusqua la salle
dlattente!

L monsi
})m nsteu |

/" Vous pouvez
vous tstaller

Sur un fautewd

ensalle 1.

Image 29 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt

RESULTATS — Catégories émergentes 78



250

BICARBONATE
DE SODIUM

TRAITEMENTS DE BASE k' SOUCIS

Blam Lot
RS R Y

& s,y i b etowac
] (u«AMww,‘h,ka o, Gosthe. B inefora nccabes
Ly

sy Wmeanipul) | P Yomagaun, quom ol A bn speic
Ak de A Derachan,

Image 32 : La parenthise, Elodie Durand © Editions Delconrt

RESULTATS — Catégories émergentes

dmmru

N b A samats
& 2 }“6) ,4\1‘

2 GE
4 Laed: i"‘“l‘ A wum

e&%&

Lvm, bt A de 1rmzl(\,‘\ AT
& uu A%
28 fg@ 44
SNl
‘"M bamads dimage !

{A@\ /Mé@'

4 ) Uonda 3{1&
( *f,, ‘l‘ “.". D),

Image 31 : Moi en donble, Navie & Audrey Lainé © Editions
Delconrt

Le nmoment de la journée que je préfere ¢'est le soir. Plus de visites,
d'excamens, de perfusion d changer, de machines qui bipent, de médicaments,

de bains de bonche. .. — Globules et conséquences p. 53

C'est vrai qu’en tant que fumense, j avais tendance a organiser
nombre de mes loisirs en fonction de la cigarette [...] Quand on fume on
évite les films de plus de 2 an cinéma et prendre l'avion d'avére étre nn

véritable drame. — J’arréte de fumer p. 83

Mais gréce a lui je savais an moins comment m’occuper pendant les

buit prochains mois : une petite chinrio. — 1’année du crabe p. 16

Ma vie était rythmée par mon traitement dosé tonjours plus fort. —

La parenthese p. 94

Javais limpression de n’avoir jamais quitté I'hipital. .. Dans mes
souvenirs ¢'élast devenu toute ma vie. 1] n’y avait plus de temps, plus
d’espace pour autre chose. Ma vie se résumait a mes visites chez, le
neurologue, pour le suivi et les EEG, a I'bipital pour les analyses et les
IRM et a la pharmacie pour I'approvisionnement.

— La parenthese p. 99
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[maman]. 1] n’y avait plus que toi, mon unique repére. Et plus personne d’antre. Il n’y avait plus de temps, plus de chronologie. 11 y

avait ce grand vide. . — La parenthese p. 147

... Sans compter la charge d’henres supplémentaires, de sommeils forcés et d’abattements diurnes qui garnissent cette période sur de

longs mois... — Quand vous pensiez que j’étais mort p. 66

Les forces qui me restent sont employées a parcourir Paris en tous sens pour mes diverses démarches thérapentiques.

— Quand vous pensiez que j’étais mort p. 78
Mon agenda devient le Journal de mes sorties thérapentiques. — Quand vous pensiez que j’étais mort p. 82
Chipio, boulot, dodo. — 1°année du crabe p. 42-43-44

12 Rien n'a bougé. Rien n’a changé. Le temps s'est comme arrété. — La parenthese p.12

b. Projets.

Les objectifs de vie étaient revus a la baisse.

- Manger une compote

- Lever les densc bras en méme temps sans tomber dans les vapes

- Apprendre mon numéro de sécu par canr

VS

(avoir mon diplome avec 17 de moyenne, révolutionner le graphisme, me couper les cheveu, me taper Russell Crowe) — L’année du

crabe p. 16

La maladie influengait le choix de 'emploi et la réalisation du travail.

Les commencements sont toujours créatifs, flamboyants, brillants. La contrepattie, c’est que des que ce n’est plus
nouveau, ce n’est plus intéressant. Les cyclothymiques ont souvent des parcours professionnels instables, faits de
reconversions brusques, de projets a foison et de pertes d’emploi. Sauf que dans le milieu créatif, on appelle ¢a « artiste
pluridisciplinaire ». C’est mieux accepté que « employé instable ». Tant que le renard est up, je suis la meilleure employée

du monde. Mais quand cette énergie finit par retomber, tout devient difficile. — Goupil ou face p. 75-76
L accusation se précise an fil des pages : le mot « ivre » remplace celui de « fatigné » ou « indisposé »... — Amere saisons p. 31

[...]] ai Vimpression qu’il y a plein de choses. .. vraiment plein de choses qu'un épileptique ne peut faire seul. |'ai arrété de travailler
an centre de loisir, ce n'était pas raisonnable avec mes malaises. Je ne ponvais plus étre responsable d’un groupe. Désormais, réguliérement

et subitement, je ne suis plus responsable de moi... — La parenthese p. 51

Je me suis construit malgré moi un « chémage lgitime » | | Etre fon aura été pounr moi une maniére commode de m’en sortir.

— Psychotique p.137
Apres 10 ans en agence de pub dont 8 avec la sclérose en plagues. — Des fourmis dans les jambes p. 58

87 vous subissez, votre vie, ¢'est que vous étes un faible, que vous manquez, d'esprit d’initiative. Pour ma part je n'ai rien choisi, les

éléments les plus importants de ma vie sont des non choix (famille, école, travail, AAH) — Psychotique p. 135

La maladie pouvait avoir des conséquences concrétes sur les projets comme 'obtention d’un

pret, cette problématique était évoquée (avec le droit a 'oubli) dans Apres lannée du crabe.
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c. Vie sociale

L’entretien de la vie sociale était complexifié par les symptomes, 'asthénie, I'incompréhension
des autres (voir 4.4.2.3 p. 88). Certaines maladies entrainaient un évitement social (dépression,

Asperger...).
D coup, on s’est mis a faire du tri dans nos fréquentations. Beaucoup trop occupés pour voir tout le monde de toute fagon, et moi je
n'avais pas le conrage de faire leffort d’étre fréquentable. — 1 année du crabe p. 53

Déja que je me sens obligé de parler de mes psychoses quand je rencontre une fille. 1e monde entier va le savoir en lisant mon livre. ..

me juger. Et toutes les filles vont me fuir. — Psychotique p. 87

[selon ses amis| S7 vous subissez votre vie, ¢’est que vous étes un faible, gue vous manguez, d’esprit d’initiative. Pour ma part je

n'ai rien choisi, les éléments les plus importants de ma vie sont des non choix (famille, école, travail, AAH) — Psychotique p. 135
Jappartiens d’emblée a un conche sociale inférieure. — Psychotique p. 136
Les miédias venlent éternellement nous faire croire que « si on vent, on peut ». Personnellement, j'ai vouln, j'ai pas pu. — Psychotique p. 138

La dépression ¢'est vraiment le pire. Mais ¢'est pas ¢a qui m’handicape an quotidien. Cest d’absorber chague émotion qui passe et la
subir a extréme. C'est de ne pas ponvoir me projeter dans 'avenir, parce que mon humenr est trop imprévisible. C'est d'avoir du mal a

construire dans la durée, parce que le nenf m’attire et que je me lasse trop vite. — Goupil ou face p. 134

Ton renard te pourrira la vie, il fe rendra instable. 11 te privera d’un travail normal, de relations normales, d’une vie normale. Et

guand tu ten rendras compte, tu couleras dans la dépression. — Goupil ou face p. 75
Impossible de partir en WE ou de prévoir des choses — La différence invisible p. 91

Ma femme est enceinte, et pour Uinstant on est plus focalisé sur mon bide que sur le sien — Carnet de santé foireuse p.23
Les proches étaient parfois délaissés.
Mes amies, je préférais ne pas les voir. Cela m’épuisait, tout m'était difficile : tenir une conversation, me concentrer, ne pas étre

fatiguée. — 1a parenthese p.98

S’intégrer était vraiment difficile, mais pas seulement a canse du décalage d’age. Je ne savais pas quoi dire. Mon histoire me pesait.

— La parentheése p.202

Et patfois par la réaction qu’elle crée chez eux. S’ils ne peuvent pas s’adapter au nouvel état des choses imposé par

la maladie, ils finiront par sortir de la vie des patients.
Jai perdn des gens, jen ai gagné de nonveanx. Petit tourbillon. — Moi en double p. 137

Va falloir changer de généraliste Marguerite. V'a falloir changer de dentiste, Marguerite. V'a falloir changer de copains, Marguerite.
— La différence invisible p.130

Elle a tiré un trait sur certaines sorties et autres rencontres tres sociales, trop épuisantes pour elle. .. Et sans culpabilité, hein !

— La différence invisible p.167

Elle a fait le tri parmi ses amis, gardant ceusc qui ont accepté sa différence, si invisible soit-elle, les vrais amis, tous plus atypiques les

uns que les antres. — La différence invisible p.171
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d. La vie de famille.

La maladie n’impactait pas que le patient, clle entrainait également 'entourage proche dans

son sillage.

Jlembarque ma petite famille dans mon truc la — Carnet de santé foireuse p.
355

L alcooligue déborde toujours de ses frontiéres, d'une maniére on d’une antre, il

R

=

[finit par contaminer son entourage. Son carrousel tourne pour tout le monde.

— Ameres saisons p. 192

Comment je vais annoncer ¢a a Maman, Papa ? Je vais les faire plenrer et je vais

plenrer anssi — Globules et conséquences p. 28
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<< Image 33 : La parenthése, Elodie Durand © Editions Delcourt

Le patient pouvait se sentir coupable de la situation.

texto d’annonce a sa mére se terminant par : Je suis désolée

— Globules et conséquences p. 28

A son compagnon : Je suis désolée— Globules et conséquences p. 36

Etre de nonvean la cause de leur inquictude, I'entendre dans lenr voisc, puis la voir sur leur visage, m’a fait me sentir coupable, comme

un enfant qui anrait fait une trés grosse connerie malgré lui. — Globules et conséquences p. 49

M’man, jai tellement honte. .. je suis rongée par la culpabilité ! Chuis juste bonne a foutre en lair la vie des gens que j'aime ! [...]
Jvous gache la vie avec mon cancer d la con — ]’peux pas j’ai chimio p. 103

La famille était témoin du parcours du patient et porteuse d’informations permettant au patient
de faire le lien avec la réalité lorsque certains épisodes lui restaient inconnus comme dans Qwuand
vous pensiez que j'étais mort (donnait des informations sur ce qu’il s’était passé pendant les absences,
représentée avec une gaffe, le ramenant a la rive, dans un cercueil flottant p. 94) ou La parenthese
(ou Tlautrice interviewait sa famille pour avoir plus de détails sur cette période dont elle ne se

souvenait pas).

En parler avec vous et avec Sandrine m’a tonjours beanconp aidée. Ca mi’a permis de retronver plein de souvenirs d'avant la maladze.
De refaire les connexions dans ma mémoire. — La parentheése p. 195

La famille était principalement un moteur de guérison, par sa présence, son soutien et par la

projection dans l'avenir qu’elle représentait (Iinstallation avec son conjoint dans Globules et

conséquences, 'avenir des enfants dans Carmet de santé foireuse ou Chute libre. ..).
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Sy a des héros dans I'bistoire, c'est enx;,

ok ¢ Cenx qui sont a coté de toi, méme de loin.
Cenx qui te laissent avoir l'air malade sans te
montrer que ¢a les inquiete, ceux qui te laissent
Jaire w’importe quoi en surveillant un pen quand

miéme. — Apres 'année du crabe p. 53

Quoi qu’il arrive, face a la maladie, on est
toujonrs. .. senl ! Seul... mais pas solitaire ! —

J’peux pas j’ai chimio p.64 a 66

Je les kiffe | comment je tiendrais sans elles ?

— Carnet de santé foireuse p. 35

Tenir, pour enx. — Chute libre p. 87
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Mais la famille pouvait également représenter un frein, comme dans Quand vous pensiez que j étais
mort ou lauteur ressentait la présence de ses parents comme envahissante et infantilisante, ou dans
La différence invisible ou le compagnon de Marguerite n’acceptait pas ses limitations et le diagnostic
d’Asperger, ou Sous l'entonnoir dans lequel les dysfonctionnements de la cellule familiale étaient reliés
a I'apparition des troubles.

Cest en me réservant des espaces de silence, garants de mon intimité, que j’ai pu continuer ma route.
— Quand vous pensiez que j’étais mort p.168

Voila tu es tranquille maintenant ! C'est fini ton CACA MERDEUX dans la téte, la, hein ?!

— Quand vous pensiez que j’étais mort p.89

Tont ¢a c'est la faute de personne, et pourtant si vous aviez, pris soins de vos manx, vous n’anrie, pas laissé grandir les miens.

Personne ne m’a jamais dit qu'il y avait d'autres solutions a la donlenr que d’y mettre un point final. — Sous I’entonnoir p.89

Le sonci des aléas dont on dépend, c’est qu’on ne pent pas en parler sans accuser. Et je ne sais pas si j’ai envie de dire a voix hante

que ¢'est de la faute des vivants si j'ai mal antant. Peut-éfre que ce serait moins liche de lenr dire avant. — Sous I'entonnoir p.117

L aidant principal

L’aidant principal était majoritairement le conjoint (Carnet de santé foireuse, Globules et
Conséquences, | peux pas jai chimio, Chute libre, Quand vous pensiez que jétais mort...), mais parfois aussi

les parents (La parenthese).

Il occupait une place centrale de soutien pratique, émotionnel, décisionnel ...

87 parfois tu te sens inutile, désemparé, ou pire encore, invisible,
OUBLIE ! Tu es l'indispensable accompagnant ! Tu es TRES
important, je dirais méme VITAL !

— J’peux pas j’ai chimio p.163
Ma fernme me soutient a 300%.

— Carnet de santé foireuse p. 205

a Maé qui a vécu, accompagné, et porté chaque page de ce
livre — Carnet de santé foireuse Remerciements

L’Homme faisait face. L’Homme prenait tout en main.

L’Homme était la. Rassurant. Ses paroles étaient rassurantes, son
physique, ses mains, sa voix, sa fagon d’agir, de réconforter. Mais je
n'étais pas rassurée. | avais penr. Tellement penr. Alors 'Homme m’a

emmenée voir ma premiére psy. — Chute libre p. 32-33

Non je ne veux: pas prendre des rayons X plein la guenle ! Je vais

e soigner en méditant ! | Alors la Matthien, je ne te suis PAS ! Moi
Je mwai pas vécu ton expérience du coma. Tu te soignes comme tn venx,
mais i tn exclus la médecine allopathique classique, je ne peux pas te

soutenir | — Quand vous pensiez que j’étais mort p.166

>> Image 36 : | peux, pas j'ai chinio, Alexandra Brijatoff &
Camille Hoppenot © Marabulles
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11 était lui aussi touché par la maladie, que ce soit au moment du diagnostic ou au quotidien. Sa
vie était transformée par la pathologie.
Par ricochet, je me suis aussi pris un 38 tonnes — ’peux pas j’ai chimio p. 2

Maé [sa femme] a une sacrée charge de travail sur les épantes. Fant gérer un bébé et un handicapé (+ le taf) — Carnet de santé

foireuse p. 210

Ton pére n'a plus travaillé gu'a 4/ 5 de temps et moi, un mi-temps. Lorsqu’il n'a plus été possible de te laisser senle, j'ai arrété

completement de travailler. — 1a parenthése p. 95

L’aidant était aussi témoin de la souffrance, de P'altération de I’état habituel du malade, de sa
fragilité. Son regard donnait réalité a la pathologie, décelait 'anormalité de la situation. Au premier
rang de tous les évenements, comme le patient, le proche en souffrait, se questionnait sur I’avenir

et pouvait se sentir seul ou démuni.

Ca fait quand méme chier que tu me voies

dans cet état — Carnet de santé foireuse p.86

91 Sous la couette, je prenais ma téte, je me
parlais en la seconant. Un jour mon Homme l'a
déconvert et j’ai vut la penr, la vraie, sur son

visage. Je ne l'oublierai jamais. —

Image 37 : Carnet de santé foireunse, Pozla © Editions Delconrt

Tu racontais tout en boucle, tu tournais en rond,

s certes avec des témoignages extraordinaires, mais moi je

CMMM‘A&_

A

o) -
(Eromtisy)

ne pouvais rien en faire | D autant que je me coltinais
Lenvers du décor : le reste du temps, tu étais le plus
souvent effondré au fond de ton lit, endormi on hagard. ..
Et ¢a, personne ne peut vraiment imaginer ce que ¢ 'était
gue de le vivre au quotidien !! — Quand vous pensiez

que j’étais mort p.103

Jétais heureuse que tu sois en vie bien siir, mais tu

{ Questa "W —
¥ pew J HELP Jouns
mﬁb‘. ¥—T alles
5 P Cantaon? !
( g0 va allec... )

prenais toute la place ! Je ne savais plus comment me

situer, j'étais « la femme du miraculé », point barre ... —

Quand vous pensiez que jétais mort p. 104

Image 38 : Carnet de santé foirense, Pozla © Editions Delconrt
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Les enfants

Six des ouvrages évoquaient la place des enfants. Trois axes principaux étaient développés.
Premierement, le theme de la culpabilité qui pouvait ¢tre ressentie par enfant. En effet, il pouvait

développer des pensées magiques, dans lesquelles il était responsable de la maladie du parent.

Méme Raphaél, six ans a I'époque mi’a confié avoir cru un moment que si je buvais, ¢'était en partie sa fante !

— Ameres saisons p.173

[le cancer] il dit que ¢'est d'ma fante 5'il est la, parce que je fais limbécile tout le temps et que Pen as marre de moi, et que si j'te fais

un calin, alors moi aussi je vais l'attraper et ce sera bien fait pour moi. — ]’peux pas j’ai chimio p.131

La culpabilité ressentie par le patient et la peur que la maladie leur laisse des séquelles

psychologiques était également abordée.

Jaimerais la préserver de toutes ces conneries | Mais je pue la souffrance ... Et ces petites éponges captent tout.

— Carnet de santé foireuse p.209

Quant a me sentir coupable de les avoir abandonnés ¢ Mais. .. javais tout abandonné ! La seule chose que j'anrais dit quitter était

devenne lnnique motenr de mon existence. Bien sur la culpabilité était présente, partont, tout le temps. — Ameres saisons p.173

Mon fils était terrifié : il n’avait jamais vu sa mere plenrer. .. Et moi ¢a me détruisait encore plus. — Chute libre p.53

Enfin, 'enfant était représenté un vecteur de joie et un moteur pour la guérison.

Avec ma fille j’ounblie fout. — Carnet de santé

foireuse p.205

Je penx: porter ma fille. Isolé de tout autre

dessin, en face d'une planche sur les
surveillances somatiques : plus important que le
somatique

— Carnet de santé foireuse p.283

Tenir, pour eux. — Chute libre p. 87

-JE PeuX PoRTER MA FiLLE -

>> Image 39 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions
Delcourt
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e. Amis.

IIs étaient un pilier important pour alléger la situation et maintenir de la vie dans la maladie.

MAIS RiRE Jenfonce une porte onverte mais les amis, c¢’est super

important. Pour dédramatiser, rire, faire comme si de rien

« rfore ung AOUR QUL inasd Qs amoin, O aak peogen immpetank
Tour dddeamabiate., nint, faine commme AL AL s, m! ik

n’était. — Globules et conséquences p.37

Comme une base stable an canr de la tempéte.

— Ameres saisons p. 188

J'ai en beancoup de chance, je suis tres entouré. ..

— Psychotique p.67

D011 mes amis curés sans religion. | ai besoin d’eus. 1ls

o SIS CE Q'L bir
Ok A nsena Ji A, oo Ao
SUULTAENT AL g prunt emcud

sont ma famille. Ils sont mon wil-de-banf sur le monde. Un

monde protégé. Un monde o1l les risques sont bannis on

limités. — Psychotique p.62

Chague message est un petit bol d’air. Méme pour ne
rien dire. .. C'est déja énorme.

— Carnet de santé foireuse p. 161

Cest la un des pires souvenirs du coma : voir, sentir
mees proches, sans pouvoir les atteindre, tendre les bras 100

Jois, 1000 fois. .. Implorer encore et encore, appeler, sans

@ ® réponse ancune. .. — Quand vous pensiez que j’étais
¥ mort p. 141

Image 40 : Globules et conséquences, Catherine Pioli © Glénat

Les auteurs recherchaient aupres d’eux écoute et soutien.
Heureusement, il y a aussi des gens qui écontent — Goupil ou face p. 131
Mais ils rencontraient parfois 'incompréhension, le rejet, des moqueries ou des conseils stériles
voire culpabilisants... qui décevaient ou fachaient les auteurs.

Cenx que ¢a géne, admiratifs, ceux: qui minimisent, ceux qui ont une solution, ceux qui ont une expérience cenx qui se sentent

concernés, ceux qui se méfient — Goupil ou face p. 129
Nan vrasment, bouge-toi nn peu les fesses, C'est rien, c'est que du styess, tes relon. /| Connasse— Ca n’a pas l'air d’aller du tout p.26

Pourgnoi tu t'inventes toujours des problémes ? Margnerite venait de me dire qu’elle était... AUTISTE ! Hababa !
— La différence invisible p. 130

Mes amis ont excpérimenté incompréhension. Car je suis incomprébensible. La perte de confiance. Car je suis prévisible. Ils ont jeté

léponge et ils ont bien fait. — Ameres saisons p. 193

Je ne comprends pas 2! Tu as tout pour étre heureuse ! Oui mais ¢'est dans ta téte, la santé ¢a va ¢! Alors ¢a va.

Ca aide drélement. — Chute libre p. 98

Lentourage maladroit et impuissant — Mon gras et moi p.7
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4.4.2.3. La maladie impacte le regard des autres sur soi.

Image 41 : La parenthése, Elodie Durand © Editions Delcourt

L’incompréhension, le jugement et le rejet étaient souvent rencontrés et alourdissaient le fardeau
de la maladie. Pozla I'a dessiné dans Carnet de santé foirense, ou il faisait apparaitre des casseroles
accrochées derricre lui suite au jugement d’une femme dans un bar.

La science a nommié. ... | Clest la société qui a rangé ! Les étiquettes ¢a pése un

poids terrible parce gu'elles enferment. Elles stigmatisent. — Goupil ou face p.136

Mais quand on n’a pas mal soi-méme, ¢a vous passe au-dessus des boncles

— Jambon d’épaule p.3

Heureusement que vous étes la, tiens ! Au moins on se comprend.

— La différence invisible p.152

Les non-fumenrs ne peuvent pas comprendre — J’arréte de fumer p.7

ON DIT CA... CEST

POUR TAIDER, HEIN. Les personnes non concernées par I'obésité ne se rendent pas toujonrs compte.

Mais étre grosse ¢'est plein d'inconvénients qu’on ne soupeonne pas toufonrs —

Mon gras et moi p.34

On ponrrait trés bien vivre avec tout ¢a sans soucis, st n’y avait pas le

pire : Le regard des antres. — Mon gras et moi p. 34

Le monde extérienr est hostile aux: gens comme moi |[...] chaque chose,
chague regard semble vouloir vous rappeler que vos formes ne devraient pas

exister. [...]

Image 42 : Mon gras et moi, Gally © 1.a boite a bulles
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Alors on vous gomme du paysage comme on cache un défant hontenx. — Mon gras et moi p. 7

La science a nommié. .. ! C'est la société qui a rangé ! Les étiquettes ¢a peése un poids terrible parce qu'’elles enferment. Elles

stigmatisent. — Goupil ou face p. 136

Au fur et @ mesure que jexpligue, je sens mon renard prendre forme dans les yens: de non interlocutenr. Reste d espérer gu'il soit

ressemblant. — Goupil ou face p. 128
c'est un cancer bordel, ¢’est pas contagienx — ]’peux pas j’ai chimio p. 108

Faut lui tirer les vers du nez; pour avoir trois mots de sa part. A se demander si elle a des amis. Cest une no-life. Elle voit personne.

Elle fait la gnenle. — La différence invisible p. 21
Quiel boulet. Elle est guand méme particuliére, ta copine, mon panvre — La différence invisible p. 41

Les antres se moquaient de moi et de ma naiveté. .. Moi, je ne comprenais rien aux: jeux sociaus: qui se mettaient en place, ni anx

relations de séduction entre les filles et les garcons. ] essayais par imitation de m’adapter. — La différence invisible p. 108

Les auteurs souffraient du fait que les stéréotypes et les tabous véhiculent des images fausses de
la maladie. On retrouvait principalement cette thématique dans les maladies psychiatriques, qui

excluraient leurs victimes du monde des « gens normaux ».

Aujourd’hui encore, beancoup de gens divisent inconsciemment le monde en densc « nous » les gens normanu, « eux » les fous et les
Jaibles desprit. Alors forcément quand ils entendent « tn devrais aller voir un psy », ils se braquent « arréter je ne suis pas fou ! |'ai pas
besoin de ¢a, moi | C'est la méme chose que de bouder I'hdpital avec une jambe cassée. « Je ne suis pas handicapé, je n’ai pas besoin de

doctenr ! » — Goupil ou face p. 115
[Les infirmiers de garde] discutaient de lenrs probiémes de personnes normales dont la vraie vie était loin de I'hdpital— Psychotique p. 13
Ma vie n’a plus rien a voir avec celle des gens normaux. — Psychotique p. 58

Cest étrange cette lneur dans les yeusc des visitenrs. Qnoi que l'on fasse, ils guettent un symptome. Impossible d'avoir une conversation

simple. — Sous I'entonnoir p. 39

Bipolaire = dangereuse, instable, folle, bizarre, capriciense, double personnalité. Cyclothymique : on ne comprend pas. — Goupil ou

face p. 127

Cest pas le genre de choses qu'on se raconte lors des repas de famille — Goupil ou face p. 47

Je me sentais agressée. On peut méme aller jusqu’a dire que ¢a m'irritait. |[...] ce mot « combat » et tout le champ lexical de
Chéroisme — Aprés 'année du crabe p. 52

Je suis passée de 59 kg d 127 kg en une dizaine d'année. Pas une personne ne m'a jamais dit : « tu as grossi » — Mot en double p. 63
CE TABOU CACA ME POURRIT LA VIE | Putain de complexe a la con ! — Carnet de santé foireuse p. 288

Tu dirais a une personne asthmatique : « bab moi anssi quand je cours, je suis essoufflée 2 » — La différence invisible p. 174

Eb non, tous les autistes ne comptent pas les cure-dents et ne se balancent pas d’avant en arriére. — La différence invisible p. 174

11 est difficile parfois de tronver une définition satisfaisante de soi, guand, pour la plupart des gens, vous étes un « planqué », un

« parasite », un « assisté » — Psychotique p. 138

Non mais autiste c’est pas ¢a ! Un autiste ¢ca parle pas, ¢a comprend rien. ..ca a de la morve au nez, et ¢a mange des vers de ferre. ..

ca se cogne partout ! Ab j'en apprends des trucs avee toi. — La différence invisible p. 160
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Image 43 : Goupil ou face, Lon Lubie © Warnm Editions
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Image 44 : La différence invisible, Julie Dachez; & Mademoiselle
Caroline © Editions Delcourt

Le regard et la réaction des autres donnaient une réalité a existence de la maladie, ou la niait

(voir image 37 p.85). L’autrice de Moz en double ne décrivait pas d’internalisation du probléme de

P'obésité en dehors du rapport au monde : sa visualisation dans un miroir, une vidéo, le regard des

autres, I'effort physique soutenu (Pachat des vétements également dans Mon gras et moi). Non

exposée a son image, elle ne se sentait pas malade.

[A propos d’un ami qui n’a pas pu entrer dans sa chambre d’hopital| Ca 72°a fait bizarre de me rendre compte que ma

maladie se voyait, que J'avais 'air mal et que cela pouvait étre rebutant. — Globules et conséquences p. 67

[a propos de son compagnon| C'est la premiére personne que je V'OLS pleurer, et je prends conscience de la gravité de ma

Sitnation a travers sa réaction — Globules et conséquences p. 36

De cette lourde maladie, je penx dire aujourd’hui qu’il ne me reste ancun handicap. | ai retronvé toutes mes capacités. Je sais gue

papa, Sandrine et toi, vous continuez, a voir en moi des séquelles de ma maladie. .. 1] n’y a que vous désormais qui m’en parliez, peut-étre

parce que vous me connaissieg avant. — La parenthése p. 219

Selon Christophe, je faisais des malaises tous les jours. .. Mot je me sentais bien. — La parenthese p. 31

Je m'inquiétais de vos gros yeux, de vos regards angoissés, de vos questions. .. — La parenthese p. 100

Suite discours psychiatre Peut-étre qu’il a raison 2 Que je n’ai pas de vrai probléme ? Qu’il n’ya rien a faire 2 Que c’est de ma

Jaute si je suis en train de rater ma vie ? — Goupil ou face p. 16

Ca ne ressemble absolument pas a une dépression. Elle ne va jamais me croire — Goupil ou face p. 18

L autisme est une mode. Tu ne peux pas étre antiste, tu me regardes dans les yeux. Rassure-toi, ¢'est une errenr diagnostic.
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Le regard donnait également réalité a la guérison.
Dans les yensc de la personne avee laquelle je venais d’écrire un bonguin entier, sur le théme « j’ai en un cancer », je n'étais pas une
cancérense. N7 méme une ex-cancéreuse. | étais « antenre ». — Apres 'année du crabe p. 103
Cest pour cette raison que nous avions tant de mal a évaluer mes capacités. V'ous voulieg quantifier mes séquelles alors que je
progressais lentement. — La parenthése p. 203

11 était parfois en décalage avec le ressenti du patient.

Vous me regardez, mais vous ne voyeg rien. — Chute libre p.12

Vous ne voyez, rien, mais moi je la vois. Au-dessus, an-dessous. .. La oi c’est noir. Ot ¢a pigue. — Chute libre p.14

Personne ne voyait rien, et pire, on me complimentait : whalb ! tas vachement maigri !l!'T"as 'air en pleine forme. — Chute libre p.90
D’autant plus lorsque le malade camouflait ses émotions afin de se préserver.

On est ce gue L'on montre — Moi en double p. 81

Je suis arrivée bravache. | avais fait un effort, du genre « je m’habille bien comme ¢a elle verra que je vais pas si mal parce que de

toute fagon j'ai pas besoin d’elle » — Chute libre p. 34

Je sors de chez la psy avec des lunettes noires anjourd 'hui. Ca camonfle les yeus: de croco. — Chute libre p. 43

Une fete. 1 e supplice. Faire bonne fignre. Rire. (Au moins ! Sourire |) ] ai éé super forte. Personne ne voyait que j'allais mal. — Chute libre p. 106
Faire semblant ¢’est épuisant. — Moi en double p. 3

[les bourrelets| Témoins tangibles de souffrances enfouies que je peus: accuser de toutes les miséres dn monde. C'est tellement plus
simple d’avoir un conpable désigné. Parce que sous mon gras il y a la penr. La penr d’étre jugée pour antre chose que mes faiblesses

gastrigues. C'est une combinaison de camonflage qui bouffe du temps et pourrit mon existence. — Mon gras et moi p. 89
Les patients décrivaient une honte de I'image projetée.

Dans ce bar plein de gens cool, j’ai Uinmpression d’étre une Amish. Pourtant je me sens si rebelle au fond. C'est peut étre con a dire,
mais aujourd hui, fumer, ¢’est un peu résister. Dire non d une société hygiéniste et moralisatrice. — J’arréte de fumer p. 26-27

Les antres, la plupart du temps, j'évite de les voir. .. oun plutdt j'évite qu’ils me voient. Je ne supporte pas leurs regards ou ce qu’ils

sous entendent. Je prends chague coup d'wil ou chague chuchotement comme une attaque personnelle. — Mon gras et moi p. 37

MON PERE UN GARS BOURRE.
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4.4.2.4. La maladie altere Iidentité et 'image de soi.

Bien installée dans notre bulle, je n’ai pas remarqué tout de suite que Jean-Pierre y prenait de plus en plus de place Et plus il était

présent, moins je ['étais. — L'année du crabe p. 57

On finit par n'exister que par rapport a ses angoisses. On ne se définit plus que comme une angoissée, une phobique sociale, nne

personne bizarre. — 1.’effet kiss pas cool p. 82

G A5 2o pané veasiomont ga.

Image 47 : L année du crabe, Alice Baguet © Warum Editions Image 48 : Chute libre, Mademoiselle Caroline © Editions
Delconrt

La maladie, surtout lorsqu’elle entrainait une altération du corps (notamment suite a des actes
chirurgicaux, un fort amaigrissement ou la perte des cheveux), était tres difficile a vivre. Elle pouvait
entrainer une dépossession de I'identité, un sentiment de dépersonnalisation.

[face a un miroir a ’hopital] T'es qui foi 2 — Carnet de santé foireuse p.164

[ propos de la disparition de son nombril dans les cicatrices de 'opération] Pas moyen de le localiser, ce qui me
rattachait a ma miere, a I'humanité, avait disparu. Je pouvais trés bien étre un de ces lézards de Lespace a présent. — Carnet de santé

foireuse p.207

J'en étais d ma quatriéme incision en quinge jours. (se représente comme la créature de Frankenstein) — I’année du crabe

p. 10

Mais le pompon, ¢’est que mes chevenx: tombent par poignées. Ramasser dans la douche des bouchons de chevenx de la taille d’un

poney est tres perturbant — Globules et conséquences p. 47

Perdre sa tignasse. .. C'est une épreuve super hyper méga HARD ! — J’peux pas j’ai chimio p. 84
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Image 49 : Carnet de santé foirense, Pozla © Editions Delconrt

Le ressenti pouvait étre celui d’un affaiblissement, d’un délitement du corps, dun

amoindrissement des capacités. Fragilisé, le patient se comparait a une personne agée, ou se

représentait comme un squelette. Ce theme rejoignait celui de la vulnérabilité.

didgla, Awne, Rahinom,
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Jai limpression que mon corps se dégrade,
Seffrite, se détériore petit a petit. Ce n'est plus moi.
Juste une liste de choses a faire pour limiter les
dégats, une trabison.

— Globules et conséquences p. 137

Mais méme si Jean-Pierre commengait a perdre de
sa superbe, je n'arrivais pas a retrouver la mienne
/ Elle est on tu crois ma superbe 2 | Dans ton

¢crabe. — I’année du crabe p. 10

Qunand on met trois heures pour récupérer de
dixc minutes de marche, guand n’importe quel
octogénaire vous dépasse. On ne se sent pas

« guéri ». — Le cycle d’Inari p. 54

<< Image 50 : Globules et conséquences, Catherine
Pioli © Glénat
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Moi anssi j’ai mal, et je n'ai pas 98 ans ! — Des

fourmis dans les jambes p. 82

Le seul point fixce de la capsulite, c’est Idge. 48-

55 ans. Pour les femmes, 'dge des moins possibles, des
gifles narcissiques, de la pean qui se détend, du code
barre qui s'imprime an-dessus de la levre. Des
hormones qui descendent [...] Aprés invisibilité qui
rdde, la capsulite, ¢'est le conp de grace. — Jambon
d’épaule p. 52

<< Image 51 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions
Delconrt

Cette fragilité physique et psychique se muait également en fragilisation de ’ego.
1/ est difficile parfois de tronver une définition satisfaisante de soi, quand, pour la plupart des gens, vous étes un « planqué », un
« parasite », un « assisté » — Psychotique p. 138

En attendant, je ne suis plus bon a rien ! Je n'ai PLUS DU TOUT envie de dessiner, je n’effondre en larmes a tout moment !

— Quand vous pensiez que j’étais mort p. 67

Je ne suis plus qu’nn chien galenx: errant et mouillé — Carnet de santé foireuse p.201

D’un seul coup j'ai réalisé brutalement : je ne savais plus rien ! |'ai beancoup plenré ce jour-ld, je n’arrivais plus a m'arréter. | avais

honte. .. Tellement honte. 1]y avait des choses simples que je croyais acquises pour tonjours et gui ne ['étaient pas. — La parenthese p. 117

Cette altération de la perception du corps était inverse dans le processus maniaque, le corps et
ses capacités y sont amplifiés.

Jai révé ma vie, jai connu la gloire, j'ai ét¢ trompé par mes sens. — Psychotique p. 84

Mes fantasmes devenaient de plus en plus envahissants, je ne distinguais plus le vrai du fanx. — Psychotique p. 43

A cette époque, je me sentais physiquement petit malgré mon meétre quatre-vingt-deusc. Un corps trop limité par rapport a l'envergure

de mes idées. |...] |'avais en moi cette assurance indéboulonnable. Je savourais cet état de fait. Tout n’était gu’une question de temps. I/

suffisait de voir le chemin d suivre pour le suivre et aller « jusqu’an bout ». — Psychotique p. 5

10 Jétais vif, je venais de décider de devenir un trés grand peintre, le nonvean Picasso peut-étre : je fumais déja la pipe, je portais un

chapeau de paille, jétais mégalomane, croyant que cela suffirait pour passer a la postérité. — Psychotique p. 10

Jen le sentiment d'étre filmeé partout o1l j'allais. 1e moindre point luminenx: était pour moi une éventuelle caméra. | avais la sensation

d'étre le premier role d'un film. | avais la certitude que ma vie, d ce moment précis, était trés intéressante et gu’on ponvait tout garder tel quel

pour faire un long-miétrage. Méme le son était parfait. 1/ n’y anrait besoin d’ancun montage. Moi qui mi’en croyais incapable, j'étais en train de

réaliser mon premier long-métrage. | avais sondain l'intelligence des cadrages, de la cuisine du cinéma. .. de son essence. — Psychotique p. 52

[+..] Cétait si simple. 1] suffisait de marcher dans la rue, d’éconter, de sentir ce qui se passe en vous et autour de vous. Envolé,

Leffort de plusienrs mois de travail | Envolés les problemes d'argent ! jubilation). L hallucination a donné corps au plus cher de mes

réves. Bt c’est la que cette folie posséde un pouvoir extraordinaire. — Psychotique p. 54
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4.4.2.5. Limiter I'impact de ces changements demande un travail constant, a la fois

cognitif et comportemental.

a. Déni.

Les auteurs décrivaient dans leurs ouvrages différents modes de coping. e déni était un théme

omniprésent. Ne pas voir 'anormalité de sa situation permettait de ne pas avoir a I'affronter.

Votre IMC est de 53. C'est tres grave. C'est de l'obésité morbide. Je suis pas malade | Oui, ¢a je sais. .. Mais je suis en bonne

santé | — Moi en double p. 22

Un jour rien ne s'évacue. Alors on ponpe, on débouche les canalisations. Flague ignoble et naunséabonde de ce qui, depuis des jonrs, des

senmaines, des années, pourrissait sous nos yeunx. On ne savait pas. Ou alors on savait. Si. .. on savait — Moi en double p. 118

Comme la plupart du temps a 'époque, je « fais semblant ». Je feins d’étre MONSIEUR TOUT VA BIEN »

— Quand vous pensiez que j’étais mort p. 4

C'est ¢a oniy ¢a va « TRES BIEN » méme, tant que tu y es ! Le revoild, celui-la : « Super Monsienr Tout Va Bien ». Toujours

prét a faire semblant, hein 12 — Quand vous pensiez que j’étais mort p. 48

11 est temps de changer de balance, elle déconne celle-la. — Mon gras et moi p. 72

Jétais persuadé d'avoir acheté denx: pots de créme de marron. ... | Tu perds la boule mon panvre vienx...— Mon gras et moi p. 82
Je me suis dit que ¢a allait passer. Mais en fait non. — ¢a n’a pas I'air d’aller du tout p.16

J'ai vn des tas de psys, je lenr ai fait confiance. Cest difficile d’évaluer a quel point on est différent des antres... Et puis... Je me

suis aussi pas mal voilé la face. — La différence invisible p.101

Je n’étais pas guérie. Je le savais. Mais j'ai vouln y croire. Au début pour me rassurer. Aprés par réelle inguiétude. Ensuite, parce

que ¢a n’allait vraiment pas. — Chute libre p. 48

Est-ce que ¢a va ? Et je me persuadais Oui ¢a va. — Chute libre p. 51

e pratiquais assidument l'anto-persunasion — Chute libre p. 75

Javais en quelques alertes, certes. .. | aurais di me méfier mais je n’ai pas vouln voir. — Chute libre p. 78
Je m'endormirai tranquillement, m'affaiblirai et POUF !— Globules et conséquences p. 116

Ab non, je suis gnérie, tu as perdu ! Je refusais d’admettre qu’elle revienne dévaster ma vie. Tout ¢a, ¢'était dans ma téte : je n’avais

qu’a lignorer et elle disparaitrait. — Goupil ou face p. 13
C'est comme le loto : tant gu’on n’a pas vérifié les numéros, on est potentiellement millionnaire. Tant que je ne suis pas greffée, je suis
potentiellement guérie. 1. incertitude est réconfortante — Globules et conséquences p. 148

Lors de ma premiére rencontre avec le Dr Pramalé, je n’'ai rien vouln entendre. ] étais désarmée par son diagnostic. Je nr’étais jurée de
ne plus jamais remettre un pied chez, lni. Non mais vraiment | Comme ¢a, du jour an lendemain ! |y crois pas ! Une maladie a vie !

Nimporte guoi. Quel con ! — 1.a parenthése p. 29

[-..] Je voulais continuer ma vie normalement. | allais a I'hdpital, j'avalais des médicaments, je dormais déja énormément,
anormalement, je ne continnais pas ma vie. .. Pourtant j’étais convaincue que je n’étais pas malade. Comment texpliquer 2 ¢a ne ponvait

étre qu’une autre. .. — La parenthése p. 66

Je warrivais plus a écrire, je w’arrivais plus a penser 2 [...] Pourtant j’ai continué a comparer ma tumenr @ un gros rhume tenace.

Ca m’arrangeait d'imaginer les choses ainsi. Je ne comprenais pas. — La parenthese p. 91
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Tu m’as dit, maman que je dissimulais ce que je ne savais plus faire et ce gue je ne comprenais pas. .. Je crois que ce n’était pas

volontaire. — La parenthese p. 90

Le plus dur, pour moi a été cette difficulté a accepter ma maladie et a comprendre que j'avais été malade. Je crois que c’est toute cette
souffrance physique et morale de la maladie que je n’arrivais pas a admettre. Je ne sais pas comment expliquer ce refus, cette absurdité. —

La parenthése p. 218

Quand une balance standard ne supporte plus ton poids. . .il n'est pas question de pression de la société. .. d’image de soi on de « body

acceptance ». .. mais de santé — Moi en double p. 19

Comment le psychiatre de I'hdpital peut-il dire que vous n’étes pas bien, alors que vous ne vous étes jamais senti aussi bien 2 Qu’est-ce
que cest que cette médecine qui dit que vous avez, un probléme ? Ce sont eux les fous ! Ce sont enx: les tristes, les non-croyants an bonbenr
sur terre, les désabusés usés, aigris, remplis de chimie et d’équations, de médicaments qui détruisent la pureté de ['étre qui croit a
Limpossible. Comment admettre qu’on est malade 2 Que toutes ces réveries sont le fruit d’un trouble de la personnalité ? Qu’on va bientit
atterrir la téte la premiére dans un monde fait de chair de sang de limites et de barrean: 2 Comment renier toute cette confiance que vous

aveg. en vous, pour entrer dans un monde grisitre, lonrd comme le plomb, hostile et difficile 2 — Psychotique p. 146
Le déni portait sur I'existence de la maladie mais aussi sur ses conséquences.

Jamais lidée de la mort prochaine n'a été un frein pour qui souffre d'alcool. — Ameres saisons p. 113

Le plaisir de fumer est hélas toujonrs gagnant face a la représentation mentale d’une paire de jolis poumons bien roses. — J’arréte de

fumer p. 103

] ai toujonrs cette impression que je ne suis pas vraiment concernée, que tont finira bien, parce que la mor, ¢'est quelque chose qui sort de Lordinaire,

exceptionnel, qui ne peut pas e arriver d moi. Moi qui suis ordinaire, sans rien d'exceptionnel justement. — Globules et conséquences p. 116

LES TLLUSIONS
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Image 52 : Globules et conséquences, Catherine Pioli © Glénat
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Le déni était entretenu par la pensée magique.
Elle était née, jétais pas morte. C'est siir maintenant, tout allait bien se passer ! — Globules et conséquences p. 104

Je me dis aussi que toute cette histoire va s’arréter toute seule comme elle est venue, méme si le Docteur Pramalé dit le contraire.

— La parenthese p.56
Tont ¢a, ¢'était dans ma téte : je n’avais qu’d ignorer et elle disparaitrait. — Goupil ou face p. 13
Mais je ne suis jamais malade ! |'ai méme pas eu la varicelle | — La parenthese p. 28

Du gras, encore du gras, du gras partout. .. tout le temps. | aimerais tant pouvoir l'extraire de mon corps. .. [...] ¢a ne marche pas

comme ¢a. — Mon gras et moi p. 20

[ avais anssitot rangé cette galére au rang des mauvais somvenirs. Et pour ma jambe je comptais faire de méme I — Le cycle d’Inari p. 19

Ou par des modeles ou de fausses croyances.

Les poctes mandits, les ivrognes de génie : antant de diversions a tes lichetés | — Ameres saisons p.29

[ ai moi-méme inventé ce pourcentage, vu que personne n’avait voulu me le dire, 10% c'est bien, ¢a ne fait pas trop penr.

— Globules et conséquences p. 97

A lépoque, je m’étais persnadé qu’un alcoolique se distinguait d’un antre malade par ce besoin constant d'alcool a satisfaire, faute de

guoi il risquait de sérienx ennuis de santé. — Ameéres saisons p.74

Je ne pouvais me fignrer une vie sans alcool. Une telle existence m’apparaissait inconcevable. Allez, prétendre a un savant dun XV 11le

siécle gu’un_jour on marcherait sur la Lune. .. Absurdité | — Ameres saisons p.75

I était perpétué par le paraitre et le fait de ne pas montrer aux autres, méme si cela devait

entrainer une souffrance. Cacher semblait synonyme de force.

Faire semblant ¢'est épuisant. — Moi en double p. 3
On est ce que I'on montre — Moi en double p. 81

e suis arrivée bravache. | avais fait un effort, du genre « je m’habille bien
comme ¢a elle verra que je vais pas si mal parce que de toute fagon j'ai pas

besoin d’elle » — Chute libre p. 34

Une féte. Le supplice. Faire bonne fignre. Rire. (Au moins ! Sourire !) |'ai

été super forte. Personne ne voyait que j'allais mal. — Chute libre p.106
Je fais une dépression, j'ai déja vécu ¢a. T inguiete pas. Ca va aller. —
Goupil ou face p. 13

Et la, voila, merde, jai plenré. — Chute libre p.35

Ne pas plenrer, ¢a prend trop de temps et c'est humiliant. — Chute libre p.37

)
014= ﬂ pALS

Mou R. R s ‘*LV i Jessayais par imitation de m’adapter. — La différence invisible p. 108
[V\EMT

Ne pas lui dire... Ne pas l'inquicter. ..

— Quand vous pensiez que j’étais mort p. 47

Image 53 : Moi en double, Navie & Andrey Lainé
© Editions Delconrt
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La sortie du déni nécessitait que 'auteur soit
convaincu de la véracité de ses troubles, et que

son entourage aussi.

Auw début, on ne veut pas y croire. Ensuite ce sont les antres

qui ne veulent pas y croire. — Goupil ou face p. 88

Mais enfin mademoiselle, TOUT LLE MONDE a des
variations d humenr. Vous aveg, déja acheté deus voitures d’un
coup 2 Non 2 1 ous voyez, vous n’étes pas bipolaire.

— Goupil ou face p. 26-27

<< Image 54 : Moi en double, Navie & Audrey Lainé © Editions
Delconrt
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Image 55 : Quand vous pensiez, que j'étais mort, Matthien Blanchin © Futuropolis
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b. Relativiser.

Jai évité la poche d caca... Yes | — Carnet de santé foireuse p. 75

c. Les changements du comportement.
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Image 56 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt

Plusieurs auteurs décrivaient des modes d’adaptation comportementaux. [peux pas jai
chimio proposait le recours aux médecines paralleles qui permettaient de donner un sentiment
d’implication dans le processus de guérison, mais également des gestes au quotidien aidant une
prise de distance avec la maladie, pour mieux vivre avec son entourage et de se changer les idées

(musique, promenade, soins du corps...).

Prévenir les gens qu’on aime, éviter les situations stressantes, évacuer, pleurer, exprimer ses inquiétudes, voire les écrire.

— Goupil ou face p.85

Ne pas trainer an lit. Faire leffort de se préparer. Sortir de chez; soi an moins une fois par jour. Essayer de continuer a travailler.
Diviser le travail en petites taches plus abordables. Alléger temporairement son temps de travail. Cultiver ses petits plaisirs. Et, le soir

venn, pouvoir se dire qu’on a accompli au moins une chose positive. — Goupil ou face p.4
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Certains auteurs proposaient de se concentrer sur l'instant présent, notamment a I'aide de la

méditation.

I/ fant réapprendre a étre dans le PRESENT et moins dans I'angoisse du FUTUR. — Carnet de santé foireuse p. 299

In every life we have some trouble when you worry you make it double don’t worry be happy |[...] vu le contexte, mon inconscient

essayerait-il de me faire passer un message ? — Globules et conséquences p. 127

I’évitement ou I'adaptation de 'environnement comme modes de coping étaient souvent décrit.
Jévite l'aleool : je sais tres bien que quand je bois je n'ai plus de volonté — J arréte de fumer p.26

Le tout c’est de ne pas trop penser d la panique. — ¢a n’a pas 'air d’aller du tout p. 59

Je me rappelle avoir vécn une totale « plénitude » du sentiment de vide lorsque j’étais en isolement. Ce n'est pas un vide du méme ordre
que le désespoir on ['épuisement, ¢'est un vide qui accueille. Le vide est une absence. Le vide est un appel a la distanciation de soi, a
Laccueil et a [éconte de 'antre. Etre vide, ¢’est avoir fait de ordre. C'est avoir jeté le superflu pour se consacrer a ['essentiel.
Personnellement, jai une digestion lente des évenements que je vis au quotidien. |...] Mon empressement a digérer vite tend a se traduire

par « préférer avoir le ventre vide ». — Psychotique p. 80

[ avais trés vite retrouvé un vrai travail et, pour occuper les heures jadis consacrées a la boisson, je m’étais inscrit a un cours du soir

de bande dessinée. Savais-je déja alors que j'allais un jour raconter cette histoire, mon histoire ? — Ameres saisons p. 222

Ne retient pas le nom de sa niece Finalement tu n'as plus osé poser la question. Tu disais : le bébé de Sandrine, la petite fille de

Sandrine, le bébé de ma senr. — La parenthése p. 162

Jai tromvé la solution pour moins en baver LE JEUNE. Les premiers jours de jeine sont les plus durs. Il fant dépasser le

sentiment de vide provogué par la faim. — Carnet de santé foireuse p. 37-38
Pas de bruits de fond a lappart, pas de radio allumée, ni de télé, rien, le silence ! Le cocon. Enfin. — La différence invisible p. 34
Elle met gquotidiennement nun masque antilumiére et des bonles quies. Pas sexy, mais efficace. — La différence invisible p. 43
J'ai adapté mon environnement. Je ne sors plus sans mes boules Quies ni mon casque antibruit. . — La différence invisible p. 167
Jappris a réduire mes déplacements au maximum — Le cycle d’Inari p.55

L’affrontement des problemes était également décrit.

Je me suis exposée régulierement an métro. Et je me suis remise a communiquer. — ¢a n’a pas Iair d’aller du tout

Pour ne plus chercher mes mots, j'ai commencé a lire tonjours plus longtemps, a consulter le dictionnaire systématiquement. | ‘apprenais
par caur, je notais des phrases, des mots, des questions, et des réponses toutes faites. Je recopiais les résumés des livres et les noms de tout ce
que je lisais et voyais. — La parenthése p. 183

Partager et parler de leur probléme a la famille, a I'entourage proche ou a d’autres malades

permettait également de faire face a la maladie (voir 4.4.4.3.a p.128).

En parler : levée d’un tabou et réassurance 62 [...] 2 commences a en parler [...] on se rend vite compte gu’on n’est pas tout

seul dans ce cas. — ¢a n’a pas P'air d’aller du tout p. 62

Mes angoisses étaient si intenses que j'en parlais a tout le monde quitte d passer pour une grosse névrosée. — 1effet kiss pas cool p. 42

Témoin de I’épuisement des modes de coping, la maladie visible (obésité) permet de camoufler

des problémes psycho-sociaux plus profonds (voir image 74 p. 112)
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4.4.3. Se soigner, c’est rencontrer un monde hostile.

4.4.3.1. Cest découvrir la réalité des soins : du remeéde miracle a la dure réalité.

Les auteurs décrivaient le fossé entre théorie (expliquée par les soignants) et expérience vécue
des soins (douleur, anxiété). Celui-ci était d’autant plus profond que nous retrouvions dans
plusieurs ouvrages la croyance en un remede radical au probléme médical, qui devait ramener tout
instantanément a la normale, par sa seule administration (courte), sans effets secondaires ou effort
de la part du patient. Cette idée était bousculée par la découverte de la réalité du soin ou de certains
actes médicaux.

On va enfin me délivrer de ce truc qui me bouffe, et me remetire a nenf — Carnet de santé foireuse p. 53

Bab, en fait, ¢'est simple ; il suffit de m’enlever la partie la. .. voila. .. et c’est réglé — Carnet de santé foireuse p. 250
Iis allaient traguer mon probleme, le débusquer et le tuer pour de bon. — Goupil ou face p. 25

Tout le monde a son « remeéde miracle » — Jambon d’épaule p. 64

Qnelques pilules anti-doulenr. Au pire un coup de bistonri magique. .. et dans une semaine janrai tont oublié — Le cycle d’Inari p. 18

A Uhépital pendant 3 semaines j’'ai en droit a une batterie de tests impressionnants. Avec tout ¢a, on se dit qu’ils vont forcément

tronver la solution. Et en fait non. | 11 fant que vous fassiex nn régime et du sport. — Mon gtras et moi p.58

Finalement, 'hdpital n’a pas été le remeéde miracle que jattendais. | espérais un déclic, des conseils de professionnels spécialisés et a
Lécoute. An lien de ¢a j'ai croisé les mémes médecins qu’on trouve en ville. .. |'ai perdn 3 pauvres kilos. Aucun suivi post-séjour. Rien.

J ai tout repris bien entendn. — Mon gras et moi p.61

Jespérais beancoup de I'hipital psychiatrique. | allais avoir une horde de psychiatres d portée de main ! 1ls allaient traquer mon

probleme, le débusquer et le tuer pour de bon. En fait la seule chose qu’on tuait la-bas, ¢ 'était le temps. — Goupil ou face p. 25

Monsieur Allen Can a vendu plein de « Méthode simple pour arréter de fumer », et pourguoi ce succes d'aprés vous 2 Parce que les
gens voudraient que tont soit toujours FACILE, pardi ! Hé ben moi je peux le dire : ¢'est vachement difficile. Cest méme pour ¢a que je

suis 5i fiere d'avoir tenu le coup et que je n’ai ancune envie de recommencer. — J’arréte de fumer p. 100

Je comprenais que la science était capable de greffer des foies de cochons. .. de cloner des brebis. .. mais impuissante a expliquer une

simple paralysie des jambes ! Colére — Le cycle d’Inari p. 30
Aprés un mois de souffrance, de colére et de désespoir. .. je compris que la science dans laquelle j'avais cru si fort, n'avait abandonné

— Le cycle d’Inari p.128

Cette notion était trés bien développée dans Moz en donble, ou autrice décrivait d’abord la théorie
de l'opération d’abdominoplastie (p.94-95), puis ses espoirs pour celle-ci (p. 96-97), et enfin la

terrible expérience de la douleur post-opératoire (p.99-101).
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Je me voyais comme cette assistante de magicien qun’on

sépare en denx. Je n'avais pas peur de changer. Je voulais me
débarrasser au plus vite de ce bordel encombrant. . .
Jembrassais expression « faire pean nenve ». Tout allait
bien se passer. ] allais étre henreuse. Rien ne serait
impossible désormais. | ai jamais été une fille donillette en
plus... [se dessine en assistante de magicien,
heureuse, dans une boite qu’on coupe en deux]| —

Moi en double p. 97

<< Image 57 : Moi en double, Navie &> Audrey Lainé ©
Editions Delcourt
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Ben en fait, non. b 1 n 2

| | Et puis les soins ont commence. .“
| P ok foy

|| Deux lundis par mois,
| jiallis a hopital de jour
|

Avant ¢a, jimaginais que la chimio,
c'était comme une fée

Dans ldée c'éait plut
Sylvester Stallone en mode énervé.
=t dans la pratique, c'état une injection...

: ; ' ..un pey longue.

Laisse-mo: te dire

= quiaprés quatre ou cing neures
TN & ce régimeth, étais tout sauf guérie.
4

Clest I jour o jai commencé & me soigner
que je me suis vraiment sentie maladc.

Image 59 : L’année du crabe, Alice Baguet © Warum Editions

Avant ¢a, jimaginais que la chinio, ¢'était comme une fée. Ben en fait non. Dans lidée, ¢'était plutot Sylvester Stallone en mode énervé. Et
dans la pratique, ¢'était une injection. . .un peu longue. Laisse-mot te dire qu'aprés quatre ou cing heures d ce régime-1a, j étais tout sanf guérie. . .

— L’année du crabe p. 19-20

Le patient découvrait qu’avant le traitement, il y avait des examens et des gestes a réaliser,

désagréables, parfois mal expliqués par les soignants.

CE QUi VENAIT ENSUITE...

Kk Afunidi sk Jns

Je suis sonlagée, maintenant

on débute VRAIMENT

N PRATIQUE

[éradication de mes cellules

N THEORE
pourries. La phase précédente
ool d'analyse de ma lencémie était
nécessaire mais 1rés frustrante.
-

— Globules et conséquences

p45

Ty anionk: g avne
~ Une pade, dic cathifs

<< Image 60 : Globules et
conséquences, Catherine Pioli ©
2 w Glénat

Javais au moins compris que 'opération était sans donlenr. .. Alors a la pose du cadre stéréotaxique, tu n’imagines pas mon
étonnement | MALS S1! 81! CETAIT DOULOUREUX ! ’AURAIS VOULU HURLER ! POUSSER TOUS CES
MEDECINS ! ET M’ENFUIR ! — La parenthese p. 129-130
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4.4.3.2. Cest devoir se rendre a I’hopital... un lieu inhospitalier.

L’hopital était dépeint comme un monde paralléle, avec ses regles propres.
L hdpital ¢'était une cité a lui tout seul, un vrai monde paralléle avec ses propres régles — La parenthése p. 99

Cétait LE lieu du soin par excellence et les patients avaient beaucoup d’attentes en y entrant,

souvent décues.

Cet endroit fait de doulenr, d’odenrs et de moments terribles, de gens bien qui font ce qu'ils peuvent, de soins relous qui font que je suis

debont. — Carnet de santé foireuse p. 197

Finalement, Uhdpital n'a pas été le remede miracle gue jattendais. | espérais un déclic, des conseils de professionnels spécialisés et a
Lécoute. An lien de ¢a j'ai croisé les mémes médecins qu’on tronve en ville. .. |'ai perdu 3 panvres kilos. Aucun suivi post-séjounr. Rien.

J ai tout repris bien entendn. — Mon gras et moi p.61

[ espérais beancoup de I'hdpital psychiatrigne. | 'allais avoir nne horde de psychiatres a portée de main ! 1ls allaient traquer mon

probleme, le débusquer et le tuer pour de bon. En fait la senle chose qu'on tuait la-bas, ¢'était le temps. — Goupil ou face p. 25

L’hopital  (principalement) psychiatrique était un lieu particulier, ou le temps évoluait

différemment et ou tous les jours se ressemblaient.

En fait la senle chose qu’on tuait la-bas, ¢ 'était le temps.

— Goupil ou face p. 25

Javais limpression de n’avoir jamais quitté I'hdpital. .. Dans
mes souvenirs ¢'était devenn toute ma vie. Il n'y avait plus de
temps, plus d'espace pour antre chose. — La parenthése p. 99
Une journée a l'hpital psychiatrique. [douche, clope,

médicaments, petit déjeuner, télé, thérapie, médicaments,

- S ) 2 ,o .
fFinalerment, parfois, on laisse la folie retourner dans le A dfi]fiuﬂel’] —Ga n’a pas 1’211‘ d’a]ler du tout p 44
vrai monde. En atfendant, je reste dans ma chambre

Dans un hipital comme celui-la, on n'a que du temps a

menbler avec du peu. — Sous I'entonnoir p. 27

Cest rigolo de manger des madeleines ici 0n le passé et les

souvenirs prennent tellement de place — Sous I'entonnoir p. 38

Ici le temps s’étire. En y pensant, un mois, ¢’est rien, et
pourtant, ces jours prennent déja toute la place. — Sous

Pentonnoir p. 133

Clest djfficile de faire sortir les fous debors, aussi compliqué parfois

que de faire rentrer la réalité dedans. — Sous 'entonnoir p. 35

Image 61 : Sous l'entonnoir, Sybilline © Editions Delconrt
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L’hopital était pour beaucoup comparé a 'environnement carcéral, par la privation de liberté et
par les regles strictes qu’il implique. L’auteur de Carnet de santé foireuse proposait des éléments
communs avec la prison sur 8 pages : le voisin représenté comme un codétenu, 'uniforme, les
fenétres scellées, Iisolement, les promenades, les visites étant le seul contact avec lextérieur, la
sortie, la réinsertion, la récidive, 'enquéte (diagnostic ou judiciaire) et le dossier (médical ou pénal).

[ aimerais mettre le bec sur un paralléle surprenant entre I'bdpital et le milien carcéral ! - Carnet de santé foireuse p. 186

Pour certains, ’hopital était également un lieu violent qui pouvait marquer a vie.

Les troubles mentanx, causés entre autres par les internements enx-mémes [...] — Psychotique p.60

Deusc infirmiers m’immobilisérent afin qu’une troisiéme personne me fasse une injection. J'ai vécu cet acte comme une sorte de viol. On

ne m'excpliquait rien. 1ls se comportaient comme des barbares. — Psychotique p.157
Violence quasi carcérale. Violence d’enfermenrs et d’enfermés — Psychotique p.15

C'était la cout| pour un ainsi dire un havre de paix, an milien de toute cette violence qui dégnentait de chacun de nous.

— Psychotique p. 14

Comme en prison, la nourriture et le sommeil (Sous lentonnoir, Sclérose en plagues, Carnet de santé
Joireuse) y étaient décrits comme mauvais. Ce lieu n’était finalement pas fait pour récupérer ou se

reposer, contrairement aux attentes initiales.

La bouffe a hdpital, ¢a me bérisse le poil. Y
a carrément un probléme de santé publique. .. La
bouffe c’est la vie, quoi. .. merde. — Carnet de

santé foireuse p. 191-192

<< Image 62 : Sous l'entonnoir, Sybilline © Editions
Deleourt
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L’intimité et le respect de la pudeur étaient mis a mal.

LeO1SoN [E PAPIER

SANGLSTS DU CouPLE

GUERRER N GENoUX
Image 63 : Carnet de santé foirense, Pozla © Editions Delcourt

11 fant cobabiter avec des inconnus, partager sa chantbre

i::a't:l ::sbir:mm:'}s et son intimité. — Carnet de santé foireuse p. 185

Apres le rasage pré-opératoire : choc La dane,
wis cette caloperie d'Adolf | Je suis tout Le temy
i 05:2 devantdes :PM”:M Abi o‘lJc'but, AR Jza.s elle a touché ma bite. — Carnet de santé foireuse p. 185
pas trop i L'aise. Apris on comprend vite L2 concept... Ya
les tout-nus, cest nous, Les malades, ¢t Les tout-habillés,
cest Le corps wédical. Mals ¢a wenlive rien an sentinent
trés hwniliant d’8tre un bout de bidoche. Malntenant
e dis : quitte & guériv mow covps, autant L'aimer |
La pour uns fols, om est TOWS @ petl et c'est

A propos du bassin C'est fou comme une si petite

chose peut étre humiliante. — La parenthése p. 69

MOI quii L'at Aéeidé | ot : Une grosse différence avec 'hipital, ¢'est le contact
i ‘l ﬂg" physique. A 'hdpital, les seuls moments oir quelgu’nn e
Tesprit?12,3.. L touchait, ¢'était lorsque [infirmiére changeait le pansement de

Le dernier i Leaw est , . . . . , .
mon cathéter une fois par semaine. Sinon, rien. Sébastien

ponvait me tenir la main mais ¢ était tout. Pas de baisers, pas
d'accolades. | étais sur le lit et lui sur une chaise. Ca semble
tout béte, mais aprés 1 mois et demii d’hospitalisation, ¢ était
devenn trés pesant. — Globules et conséquences p. 85
Je suis toujonrs a oilpé devant des inconnus. Au début
Jétais pas trop a laise. Y a les tout-nus, ¢'est nous, les
malades, et les tout-habillés, c’est le corps médical. Mais ¢a
n'enleve rien an sentiment trés humiliant d'étre un bout de
bidoche. |...] La ponr une fois, on est TOUS a poil et ¢’est
MOI gui l'ai décidé. — ]’peux pas j’ai chimio p. 124

Image 64 : | penx;, pas j'ai chimio, Alexandra Brijatoff & Camille Hoppenot © Marabulles
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A Tinverse, pour d’autres ¢’était un lieu protecteur, permettant le repos et 'apaisement.
¢a y est, je suis debors, et plus rien ne me protége. De la maladie, des bactéries, des terroristes Je me sens abandonnée, livrée a moi-

méme. — Globules et conséquences p. 74

Au moins, pendant cette semaine d’hospitalisation, je repris mon souffle. | étais conpée du monde, déchargée de toute responsabilité,

loin de tout ce qui alimentait ma dépression. — Goupil ou face p. 25

Le théme de hopital-prison, dont on a peur de ne pas pouvoir ressortir était principalement
développé autour de I’hdpital psychiatrique. 11 était représenté comme un lieu étouffant, on n’y
respirait que dans la cour ou lors des sorties (Sous /entonnoir) et des visites. Et les auteurs avaient

peur d’y rester enfermé a vie.

Les visitenrs étaient des extraterrestres de la vie normale.
Lorsque Uinfirmier verrouillait derriére eux, il y avait toujours
un léger vent de panique. C’était bon pour moi de voir en eux
cette angoisse, leur provisoire sentiment d’impuissance et

d’abandon que nous, les malades, vivions an quotidien. —

ES GRILLES ET LES RARREAUX, CETTE COUR, CETAIT LA LIBERTE
T LA LIBERTE PARCE ( RENAI ON FUMAIT. ON ETAIT DETENDUS,
PEUT-ETRE PRRCE QU'ON SENTAIT QUL Y AVAIT DANS CE HAVRE QUELQUE CHOSE DE MYSTIQUE.

Psychotique p. 17

Je vais rester la toute ma vie. Je verrai plus jamais mes gosses
et mon mari. .. — ¢a n’a pas Pair d’aller du tout p. 38
Cest cet endroit qui me rend malade. — Sous
Pentonnoir p. 44

Les gens d’ici ne font écho a rien de ce que je suis. Mais
comme dans toutes les antres communantés Sfermées, a un
moment, si tout ¢a dure, si je dois n'intégrer, je devrai lenr
ressembler, et vous et moi on nw’anra plus la méme réalité.
Sauvez-moi en me laissant rentrer avec vous. — Sous

I’entonnoir p. 89
Iis vont me laisser la. Angoisse — Sous I'entonnoir p. 88

Je vais me trimballer une marque invisible pour tonjours.

— Sous I’entonnoir p. 133

Image 65 : Psychotique, acques Mathis & Sylvain Dorange © Editions
Delconrt

Je me sens en probation. Si je n’arrive pas a maintenir ma normalité ambiante, j'ai penr qu’on ne me laisse plus rentrer. .

— Sous 'entonnoir p. 121
Jai peur qu’on me rattrape, qu’on me renfile un pyjama blen. — Sous I'entonnoir post face

Le meillenr, ¢'était évidemment lorsqu’on me rendait visite. Moment délicienx. Seul moment onl le malade que j'étais ponvait citoyer

antre chose qu’une blouse blanche. e passé était doulonrenx, ['avenir était flou, et le présent trinait dans sa majesté. — Psychotique p. 6
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Autre service représenté, le service des Urgences était dépeint par la salle d’attente dans Carnet
de santé foireuse (p. 245), Ca n'a pas l'air d’aller du tout (p. 32) et Quand vous pensiez que j étais mort (p. 53).

Son organisation était anarchique et le patient se retrouvait perdu au milieu d’autres malades.

Image 66 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt

Les Urgences sont débordées, y a presque pas de personnel !!— Quand vous pensiez que j’étais mort p. 105
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Image 67 : Ca n'a pas l'air d'aller du tout, Olivia Hagimont © Image 68 : Quand vous pensiez; que j'étais mort, Matthien
Editions Odile Jacob Blanchin © Futuropolis
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4.4.3.3. Cest endurer la prise de médicaments et leurs effets secondaires.

Antidépresseurs, Questran, cortisone, chimiothérapie... le traitement médicamenteux était

représenté dans 14 des bandes dessinées.

Sa représentation était principalement négative, avec souvent une insistance pour ses effets

secondaires.
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JE DECRIS CE QUE J*Ai+ (ES SYMPTOMES D uNE PauscEe DE SUER OSE
EN PLAQUES, SANS SAVOIR QUE C7EST DE GA QuriL S7AGIT -

Image 69 : Sclérose en plagues, Mattt Konture © Matit Konture & 1." Association
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Je me demande comment on peut bien vivre
bourré de médicaments qui font dormir. — La

Parenthese p.49

perte de la libido Ze laminent ta libido,
asthénie e mettent en mode « moule sur le
rocher » — Ca n’a pas air d’aller du

tout p.64

La nouvelle combinaison d'anti-épileptiques
Sfloute ma vision de l'wil gauche et j'ai plutit
Limpression que ¢a amplifie mes vertiges. ..
— Quand vous pensiez que j’étais

mort p.75

tremblements, prise de poids —

Goupil ou face p.121

Ma bouche coince. Je ne contrile pas mon
visage. I/ bouge tout senl, ¢a m’horrifie. Je bave,

Je erois. — Sous Pentonnoir p.47

Jai pris 5 kilos. Les médicaments

décuplaient mon appétit. — Chute libre p.46

Et de reprendre 5 nonveanx: kilos. Les

miédicaments font grossir. — Chute libre p.69

Jai déconvert le monde des petites gouttes
gui rendent débile. — Chute libre p.88

¢a rend fou ce machin ! — Des fourmis

dans les jambes p.97

La cortisone c’est anssi crevant pour cenx
qui w'en prennent pas. — Des fourmis dans

les jambes p.31
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11 était considéré avec méfiance (comme un produit toxique, une « merde », une « saloperie »),

qui envahissait la vie et altérait le corps.

Image 70 : Carnet de santé foirense, Pozla © Editions Delconrt

Que se passe-1-il lorsque les crises ne sont jamais controlées ? Que se passe-1-il guand on ingurgite de fortes doses de médicaments ave
des effets secondaires durant tonte une vie ? Parce que I'épilepsie parait-il ; ¢’est pour la vie. On n’en guérit pas. — La Parenthése
miédicaments qui détruisent la pureté de l'étre qui croit a 'impossible — Psychotique p.58

Alors on était dociles, on acceptait cette merde [les médicaments] — Psychotique p. 72

camisole chimique. — Psychotique p.138

Je suis completement envahi par les médocs. Je suis dans un sacré pétrin, plus aucune maitrise.- Carnet de santé foireuse p. 214

261 J'ai commencé a diminner les doses pour me sevrer de tontes ces saloperies | Et jai repris mon petit joint quotidien. Au moins,

Je sais ce qu'il y a dedans. — Carnet de santé foireuse p. 261

Les patients émettaient parfois des doutes sur Pefficacité réelle des traitements et leur place
dans la guérison.

Effet notable sur moi : j'ai vomi. Mais genre armageddon du vomi. Effet notable sur Jean-Pierre : que dalle. |'ai donc commencé a

avoir des dontes sur ['efficacité du procédé. — 1.°année du crabe p. 22

Huit mois, quinze injections de chimio et toujonrs un Jean-Pierre. 1 is-d-vis de la médecine, je commengais a perdre la for.

— L’année du crabe p. 77

On développe des tests d'efficacité. Par exemple, on ne prend rien de toute la journée pour voir si ¢a fait la différence

— Jambon d’épaule p. 37

Jaimerais vous dire que le lithinm m’a miraculensement sanvée. Ce n'est pas si simple. [...] Est-ce le lithium ¢ Ou est-ce I'hygiene

de vie intransigeante que je m'impose ¢ — Goupil ou face p. 124
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A contre-courant, dans Chute libre, 'autrice décrivait son traitement comme une béquille, une

assurance de ne pas rechuter en laquelle elle avait toute confiance.
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Image 71 : Chute libre, Mademoiselle Caroline © Editions Delcourt Image 72 : Chute libre, Mademoiselle Caroline © Editions Delcourt

Deusc ans de médicaments c’est cool. Ca permet d’aller vachement mienx. — Chute libre p. 69

Je ne me résous pas a arréter. Je crois que je n'arréterai jamais. Je vis dans la terreur de replonger. Il n’y a pas un jour sans que je

VOULEZ-VOUS PRENDRE LE LiTHIUM
COMVE THYMOREGULATEWR,
POUR LE MEILLEUR ET POUR LE PRE,
ET JUREZ-VOUS DYEN RESPECTER
LES CONDITIONS DEMALOI 2

RESULTATS — Catégories émergentes

pense a d’oil je reviens. — Chute libre p. 142

La prise du traitement est représentée comme un
choix, un engagement dans « Goupil ou face ».
L’autrice a dessiné la balance bénéfice-risque qui a
influencé son choix de prendre un traitement
médicamenteux, et développait autour des précautions
d’emploi (hydratation, surveillance biologique, éviter
I'alcool, ne pas tomber enceinte sous traitement) et des

risques possibles.

<< Image 73 : Goupil ou face, Iou Iubie © Warnm Editions
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L’influence de I'information sur Pobservance était traitée dans plusieurs ouvrages, a propos des
antidépresseurs ou d’autres molécules.

Finalement j'ai arrété du jour an lendemain. Ne faites jamais ¢a. — Mon gras et moi p. 57

Questran importance du bon dosage et des bons conseils sur I'observance. ['aurais pu m'y mettre il y a 6 mois

— Carnet de santé foireuse p. 334
Au bout de 15 jours jallais dégja mieusx. .. Et an bout de 30, joubliais que ¢'était grice an médicament. — Chute libre p. 21

Alors quand je suis arvivée a la fin de la boite, j'ai arrété || Youpi ! La boite est finie. Je suis guérie. Je ne savais pas qu’il ne fallait

surtont pas arréter d’un coup. Personne ne m’avait rien dit. — Chute libre p. 22

La bipolarité ne se guérit pas vraiment. Les traitements servent a la stabiliser. Notre objectif sera d’écréter les hants et les bas, en

préservant votre sensibilité, votre créativité — Goupil ou face p. 118

Quelques auteurs se questionnaient également le cotit des traitements.

A guasiment 200 euros la_journée, plus tous les examens, elles vont me coditer un bras mes vertébres de

déménagenr | — Globules et conséquences p.25
Jai appris plus tard gue traiter la leucémie coditait en moyenne 240 000 euros — Globules et conséquences p. 99

Les places sont chéres. .. Pourtant je n'ai pas besoin de sortir ma carte bancaire. .. ¢a fait plaisir— Carnets de santé foireuse p. 122

4.4.3.4. Cest suivre une psychothérapie.

La psychothérapie était dépeinte dans deux usages. Elle pouvait faire partie intégrante du
traitement de la maladie (dans la dépression ou les troubles anxieux)
1/ faut se rendre a ['évidence : les médicaments ne suffisent pas. — Chute libre p.57
Ou étre une thérapie de soutien a I'acceptation des bouleversements liés a la maladie. Plusieurs
ouvrages mettaient en avant 'importance du mental et son lien avec le corps physique.

ol dicidi gue mon problime contrad ébast fe paids.
Que fodbes mes inguétudes ¢ angasses mourcaient.

on perdant du goas, ['ai o dliva grarde raiveld,
(e pods Sait L'anbre qui cachait Za. foréd,
Ettn L'abatient, J daiouyert dus problimes
bien plas graves.

.....

Image 74 : Moi en double, Navie &> Audrey ainé © Editions Delcourt
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Le plus important c'est le mental. — Carnet de santé foireuse p. 298
11 fant reconnecter ce corps, en reprendre possession, mais je suis complétement dépassé. — Carnet de santé foireuse p. 280

Pour ma part, vu comme ¢'était le bordel dans mon bide, ¢a ne ponvait que dérailler dans ma caboche. ..

— Carnet de santé foireuse p. 326

Un face-a-face qui bouleversera ma vision de moi-méme et m’aidera par paliers a réellement SORTIR du COMA. ..

— Quand vous pensiez que j*étais mort p. 71
Ces casseroles font partie de vous. 11 fant apprendre a vivre avec. Et a les alléger. — Carnet de santé foireuse p. 328

Tant qu’nne blessure n'est pas rouverte, elle ne peut étre nettoyée et continue de §'infecter. Peu importent nos blessures, la pire chose
que nous puissions faire est de tenter d’oublier sans crier on sans pleurer. .. L’ humain qui a peur de vivre ses émotions est un étre en

cage... — Quand vous pensiez que j’étais mort p. 173-174

La vision du patient de la psychothérapie était fortement teintée de stéréotypes qui pouvaient

différer le recours a la psychothérapie. Le procédé analytique était ressenti comme passif.

Les seules images que j'ai de la psychanalyse, issues

de films de Woody Allen... [...] un patient parle tout
seul, allongé sur un canapé-lit a la téte duquel se tient
un « PSY » somnolent, les sourcils froncés, occupé a
griffonner dans un carnet ... Ces images m’avaient
Jusqu’ici servi de « répulsifs anti-psychanalyse »

— Quand vous pensiez que j’étais mort p. 72

TCC concret Awvec des excercices, des travaux
pratiques.
— Chute libre p. 119

[La TCC] Genre, des psys qui FONT vraiment
quelgue chose ? C'est fou !
— Leffet kiss pas cool p. 16

<<Image 75 : Ca n'a pas l'air d’aller du tont, Olivia
Hagimont © Editions Odile Jacob
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4.4.3.5. Cest rencontrer des soignants qui ont parfois un point de vue sur la

maladie trés éloigné de celui du malade.

a. Les médecins auxquels il faut se soumettre...

-

Image 76 : La parenthése, Elodie Durand © Editions Delconrt
La figure du médecin est évoquée dans 21 BD sur les 22 (absente de ['arréte de fumer).

Le modeéle relationnel paternaliste était prépondérant. Les auteurs de Quand vous pensiez que
o , . . o . T FETUTRDI .
J'étais mort et Sous entonnoir représentaient 'autorité du médecin par un médecin tres grand face a

un patient minuscule.

Quelgu’nn d'autre avait les pleins ponvoirs — Sous I'entonnoir p. 20

Le psy est le personnage dominant, il faut se soumettre pour guérir. La soumission a du bon.
Cest nne facon de dire : « je ne connais pas les régles de ce jeu, expliquez-les moi et je serai
votre partenaire ». 1/ fant se soumettre a l'antre pour vraiment le comprendre, qu'il nous
apprivoise et qu'on l'apprivoise. On ne parle pas assez du bonbenr qu’il pent y avoir a se
soumetire. Se sonmettre ¢'est aussi §'en remettre completement a 'autre, lui donner sa
confiance et Ini laisser tout l'espace qu’il voudra prendre. La soumission ¢’est l'amonr.
Impossible d’aimer sans se soumettre. Ou alors on devient paternaliste. Et je déteste ¢a. —

Psychotique p. 65
I/ EAUT continner a AUGMENTER — Quand vous pensiez que j’étais mort p. 76

Mon vétérinaire m’attend — Des fourmis dans les jambes p.6

<< Image 77 : Sous l'entonnoir, Sybilline © Editions Delconrt
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Le monde médical était un milieu opaque, qui possédait son jargon (a 'annonce dans | peux pas

J'ai chimio et Carnet de santé foireuse) et ses propres codes (souligné par I'image de secte dans Caret de

Santé foireuse).
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Image 78 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt

La langne des « oncolo-radiologistes » et autres spécialistes est juste imbitable. .. méme si toi anssi t'as fait 13 ans d'études

— J’peux pas, j’ai chimio p.96

Nous sommes trés peu de neurolognes sur Paris. Et nouns nous CONNAISSONS TOUS ! Je ne change RIEN a la prescription

de mon collégne. — Quand vous pensiez que j’étais mort p.95

Le médecin était souvent représenté comme froid, indélicat et manquant d’empathie
9 5

d’écoute et de considération pour le patient.
Au labo y bossent sur une formule « doc en détresse ». Parait qu’ils chargent sur 'empathie et le relationnel. Le protocole n'est pas
encore validé mais vous devriez, essayer. .. Vous faites grave carencé ld ! — |’peux pas, j’ai chimio p.135
Je vous écoute comme vous m’écoutez. — Sous I'entonnoir p.89
Alors je vais conclure vu gue j'ai pas l'air de passionner les fonles. — Sous I'entonnoir p. 115

Pourgunoi il dit « ON reprendra une chimio » 2 /| Pourguoi il ne dit pas « 1V OUS allez reprendre un chimio » 2 // Et 1VOUS

allez en chier toute votre vie | — Des fourmis dans les jambes p. 16

Vous devriez; manger moins, ¢'est manvais pour la santé. | Neuf années d’études pour en arviver a ce brillant diagnostic. .. Merci,

connasse. — Mon gras et moi p. 38

Ab ben ¢’est cancéreux: alors ! 1] a été tres géné. 1] n’avait pas imaginé que [je] comprendrais les résultats. — La parenthese p. 80
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Cet aspect est souligné par les représentations graphiques : le capitaine Spock dans Jambon

d’épanle, un robot dans Sclérose en plagues et Mon gras et moi, Dr Pole Nord dans Mon gras et moi.

Le médecin pouvait parfois ctre fataliste, et ses paroles sonnaient comme des vérités.

FINALEMENT, L'HOPITAL N'A PAS €TE

T'ESPERMS UN DECLC, DES CONSEILS
LE REMEDE MIRACLE QUE JATTENDAS.

DE PROFESSIONNELS SPECAUSES €T
A LEcoute.

e mee suis trainée chez mon généraliste qui n’a dit :

oh tu sais... Ce sera comme ¢a toute ta vie. ..

— Chute libre p.88
(SILENCE) .
T De toute fagon, on a tout essayé pour vous en 13 ans, il ne
AU UED DE CA, J'AI CROSE LES MEMES | | TE N/AL GUASIMENT RIEN APPRIS DE reste plus que ce traitement.
MEDECINS QU'ON TROUVE €N VILLE.. | | NOUVEAU, LE SEUL TRUC BieN,CETAIT

Mol SHOCT QUOTIDIEN AUX ENDORPHINES

oRdonnAn.ce l

— Des fourmis dans les jambes p.15

Je savais que la dépression était une maladie, mais je

n'avais pas compris que moi, jétais malade. C’était le

premier d me le dire. Et toute cette culpabilité qui s’envole :

ff\ucuu _Suwu POST-SEJOUR . RIEN. e West pas de ma fante !

NoN, MAiS YoUS A‘JQ&

FABRIQUE DU HUSC : - )
AHOUI? €T ILESTOD, — Chute libre p. 96
€€ “MUSCLE “"DONT u%)s

pARLEZ 717 HEN?

A TOUT REPRIS Biend ENTENDU

<< Image 79 : Mon gras et moi, Gally © La boite a bulles

61

Ses capacités de réponse étaient limitées face aux attentes du patient.

Ce que je sais, ¢'est que ces distingués doctenrs ne savent rien — Des fourmis dans les jambes p. 46

Jutilisais la théorie des médecins a bout de théorie. Mes doulenrs étaient la « conséquence d’un probleme psychologique ».

— Le cycle d’Inari p. 122
Ce n'est plus mon domaine de compétences. Je ne peux plus vous aider. Je ne suis qu’un chirurgien, un mécanicien du corps en quelque

sorte. — Le cycle d’Inari p. 28

Et il peinait parfois a sortir des cases diagnostics qu’il connaissait et n’était pas toujours le

meilleur interlocuteur pour un diagnostic ou une prise en charge spécifique, notamment

psychologique.
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Image 80 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt
Par exemple : vous me regardez; dans les yeux: ! Les autistes ne regardent pas dans les yeux — La différence invisible p.102

Jajoute a ma décharge que le disconrs médical ambiant pronait plus une consommation modérée qu’nne abstinence complete.
Impuissance et rémission devant la boisson étaient pour ['beure des notions inconnues. Ces idées me viendraient plus tard, d’une antre

thérapie que celle pratiquée par les médecins. — Ameres saisons p. 75

Vous étes un peu jenne pour faire une dépression. — Goupil ou face p.14

11 prenait parfois la figure du « méchant » comme dans La Parenthése, et pouvait étre représenté
comme malfaisant, notamment la figure du Dr Dukan créant un régime impossible a suivre dans

Mon gras et moi.

Lors de ma premiere rencontre avec le Dr Pramalé, je n’ai rien vouln entendre. | étais désarmée par son diagnostic. Je nr'étais jurée de

ne plus jamais remettre un pied chez, lni. Quel con | — La Parenthese p.29

Je bais le sourire du Doctenr Pramalé. Je hais tout ce qu’il représente. C'est le méchant, celui dont on ne veut pas mais dont on a

besoin. — La Parenthese p.53

Et puis je les traiterai de gros | Et je lenr ferai bouffer du son d’avoine comme les vaches ! Et le régime sera a vie ! Ahahahahal

— Mon gras et moi p.54
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Mais sa conduite pouvait ¢tre excusée comme dans | peux pas, j'ai chinio, car le médecin est sous

pression.

Représentation du médecin qui tire la sonnette d’alarme — J’peux pas, j’ai chimio p. 169
cramé, burn outé, non-assistance a corps médical en danger, épuisés, humanité envolée, stop an rendement, stop a la pression

— J’peux pas, j’ai chimio p. 176

Ou a posteriori comme dans Sous ['entonnoir, ou 'autrice découvrait qu’elle avait fait une erreur

de jugement.

Les comptes rendus ne ressemblent en rien a ce que j'avais imagine. Je pensais me perdre dans des dosages médicamentenx sans intérét

mais non. 11y a de lempathie, des constats justes sur les gens qui sont venus me voir. — Sous I’entonnoir postface

Les qualités qu’attendaient les auteurs de leur médecin étaient d’abord la compétence médicale.
Les patients avaient de fortes attentes (voir 4.4.3.1 p.101) envers les médecins qui devaient

enquétet, débusquer le probleme.

pour le déménagement a Nantes Iy aura un bon
nenrologne pour Alex la- bas 2 — Des fourmis dans les

jambes p.50

Je vonlais changer de neurologne, mais il avait la réputation

d’étre le meillenr. — 1a parenthese p.48

C’était intéressant. .. mais un peu rapide, comme a chague

Jois. Tu as vu, il n'a pas parlé de ma tumenr qu'il m’a

: = | F—— retirée. .. Avant I'été il avait dit qu’elle serait analysée dans
WII‘/*}-III‘-;: 'wl) :‘»M ‘ i OF)ETAIT T | W plusienrs hipitanx ! | Tu lui demanderas la prochaine fois ! Eit
: puis d’antres personnes doivent recevoir ces résultats d'ici la. Tu

es bien accompagné, tu sais... | Oui, je le sais, je le SENS !

— Quand vous pensiez que j’étais mort p.66

<< Image 81 : La parenthése, Elodie Durand © Editions Delconrt
Les patients souhaitaient que le médecin porte de I intérét a leur vie quotidien et a leurs ressentis.
1/ est super, jeune, dynamique. 11 s'est méme intéressé a ma vie privée ! Enthousiasme- Des fourmis dans les jambes p. 62

"Vous n'auriez jamais dil vivre tout ¢a, vous avez, ét¢ victime d'errenrs médicales” terci | avec ces quelgues mots : la reconnaissance

— Carnet de santé foireuse p. 285

C'est bizarre. .. Vous ne riez plus 2/ — Chute libre p. 17
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Mais surtout le médecin devait inspirer confiance, condition nécessaire a ce qu’il devienne un

allié dans le parcours du malade.

Je pars en guerre a vos cités — ]’peux pas j’al

C umives ch anan mowstau Cowfpidont, tnatn. quatiisme psy. chimio p.13
le bon.

Prends le temps de trouver un médecin en qui tu as une

confiance absolne — J’peux pas j’ai chimio p.53

Mais plus important que les diplomes et les spécialités, il
y a lhumain. On ne peut avancer avec un psy que si on a

confiance en lui. — Goupil ou face p.117

Le bon. — Chute libre p.111

<< Image 82 : Chute libre, Mademoiselle Caroline © Editions
Delconrt

En miroir, auteur de Sc/érose en plagues nous faisait entrevoir 'importance du choix d’un médecin
pour un suivi organisé et comme remede a Perrance diagnostique.

Je suis allé voir un médecin mais je n'ai pas ét¢ « suivi », w'ai pas en de « médecin traitant » — Sclérose en plaques p.24

b. Les IDFE qui soutiennent ou briment...

Les infirmieres, pourtant au premier plan de la prise en charge hospitaliere n’étaient représentées
que dans 5 ouvrages et leur place dans le soin est peu développée. On a pu retenir une image de

personnes sympathiques, humaines et empathiques.

Les infirmieres sont toutes treés sympathiques — Globules et conséquences p.51
17y a des gens qui nous marquent au fer rouge par I’humanité qui se dégage d’eux — Psychotique p.158
Empathie, bienveillance, patience, doucenr, prévenance, gentillesse, écoute, disponibilité et motivation. Sans elles, point de salut.

— J’peux pas j’ai chimio p.135
Ou a l'inverse de tortionnaires.

Linfirmier en question était ma béte noire. 1] me faisait la méme impression physique que Jean-Marie e Pen. Un infirnier
psychiatrigue « a la papa » : dur, colérique, idiot. — Psychotique p. 157
17 me massait comme un morceau de viande ! Comme un CADAV'RE !! C’était HORRIBLE !

— Quand vous pensiez que j’étais mort p. 4
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c. ... etleur vision du soin différente de celle du patient

Plusieurs auteurs mettaient en évidence le décalage entre le ressenti physique ou psychique du

patient et la vision du soignant face a lui, illustrant le fossé entre les deux expériences vécues.

Drabord a propos de 'expérience sensorielle :

Déja debout ? Eb bien vous étes en pleine forme ce
matin! Plus de 2b s'étaient éconlées depuis non
premier appel de détresse. 11y a un sacré décalage entre
ce que vivent les patients et le service hospitalier :
Normal ? Instinct de survie, le quotidien, le personnel
se  protege,  pas les  moyens ¢ Dommage.

— Carnet de santé foireuse p.168-169

"vous devez aller mieux maintenant" je suis
épuisé, j'arrive pas a dormir, j'ai mal an bide, j'ai un
pic d glace dans la fesse et guand je vais anx
chiottes...) i I'impression de conrir un semi-marathon

avec le cul sur des tessons de bouteille

Pl de L hawws ' Theguink Lteuliss

— Carnet de santé foireuse p.251

Image 83 : Carnet de santé foireuse, Pogla © Editions Delconrt

[a propos de la fibroscopie| Vous aviez dit que ¢ %tait pas trop désagréable. .. 1V ous n’avez menti. |/ Hant le canr. Pendant
les interminables 5 minutes que dure cet excamen, j'ai roté/ vomi de L'air en me bavant dessus, sans pouvoir déglutir, vomir ce putain de

cable et m’enfuir an loin. — Globules et conséquences p.69

Eb ben voila, on a été une grande fille conragense. Rentrez chez vous et n’y pensez plus. Nous hop hop hop, on le cultive et on se tient

an conrant, ¢'est promis | Faut compter 2 micro-semaines, le temps que ¢a pousse. — ]’peux pas j’ai chimio p.27

¢a va faire un pen mal. En effet, « un pen mal » [représentation graphique douleur]- Aprés 'année du crabe p.77

Ou par rapport a la notion de guérison.
Je pars. Mais ¢a tombe bien : vous étes guérie. | Je n'étais pas guérie. Je le savais. Mais j'ai voulu y croire. — Chute libre p.47-48

[-..] on m’a dit un mot qui avait l'air magique : « rémission ». Ca voulait dire gue la chiniio avat, soi-disant, finit son boulot.

Concretement, je voyais pas trop de quoi me réjouir. | ‘étais tonjours aussi transparente, fragile, fatignée. Eixténuée. — 1.’année du crabe p. 78

Les attentes du patient ou du soignant a propos de la prise en soin étaient différentes. Ce
concept était bien illustré dans Qwand vous pensiez que j'étais mort, ou lauteur racontait a son
neurologue le détail de ses crises et de son asthénie, alors que le chirurgien s’intéressait

principalement aux imageries.
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Auteur : ['ai en une crise d'épilepsie.

Chirurgien : On va voir ¢a... Elle est belle. TRES BEILE. [en regardant 'IRM]
Auteur : Raconte en détail sa crise.

Chirurgien : Mb et le travail 2

Auteur : I/ se fout completement de mon bistoire d’oisean

Chirurgien : Bien, vos examens sont parfaits.

— Quand vous pensiez que j’étais mort p.62-63

Un_jour je lui ai dit que je faisais tont le temps le méme réve. On me poursuivait pour me tuer. |[...] et un jour je lui ai raconté que j'avais enfin vu
son visage. Psy : Bravo | | Elle était hyper contente. Pour moi, ¢a n’a rien changé.

— Chute libre p.44

Les soignants posent tous les mémes questions a l'alcoolique. Comme si des réponses précises et quantifiables les assuraient d'nn diagnostic.

— Ameres saisons p.90

Je dormais. .. Ce n’était pas un probléme pour le nenrologue. Pour lui, le plus important était que je ne fasse plus de crises.

— La parenthese p.94

Les explications des symptomes proposées par les soignants ne correspondaient pas toujours
au ressenti du patient.

L autisme est une mode. Tu ne peux pas éfre autiste, tu me regardes dans les yeux. Rassure-toi, ¢'est une errenr diagnosti.

— La différence invisible p.129

[La psychiatre] cherchait un loup. Elle ne risquait donc pas de trouver un renard ! Ou pent-étre qu'elle a estimé que jétais pas

assez gros pour étre pris au sérienx./ | T'es bien assez gros pour m'emmerder. — Goupil ou face p.59

Kiné : Vos pieds n'étaient juste pas assez paralleles ! Ce n’est rien, vous compensez, ¢a va passer !

Auteur : Ma rémission était anssi bancale que les explications de ma kiné. — Le cycle d’Inari p.53

L’impact de paroles qui sonnaient comme des vérités dans la bouche du soignant heurtaient
les émotions du patient.

Alors vous aveg le plus important [masi aimant|. // Elle ne ponvait pas me dire PIRE. Si j'avais le plus important, pourquoi ¢a

n'allait pas 2 L angoisse. | Jamais je n'irai mieux — Chute libre p. 40-41

il est douillet guand méme. | Ca ¢a n’a blessé. Vu comme je dégustais, j'ai pas du tout compris cette remarque.

— Carnet de santé foireuse p. 91

4.4.3.6. Ceest essayer les médecines paralleles qui sont plus accueillantes que le

monde de lallopathie.

Les médecines paralleles constituaient un complément aux thérapeutiques classiques. Elles
permettaient de mettre en valeur la conservation de la personne, de simpliquer et de se sentir actif
dans la guérison, comme décrit dans Carnet de santé foirense a propos du régime paléo qu’il avait mis
en place (retrouvé également dans Sckrose en plagues) ou dans | peux pas j'ai chimio, a propos des

médecines paralleles en général, dont le recours s’apparentait a un mode de ¢oping comportemental.
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Je ne suis plus passif! On a un vrai réle a jouner dans ['apaisement de la maladie. — Carnet de santé foireuse p. 346
Prends ton biton de pélerin, éconte ton canr, et sois actenr de ta gnérison. — ]’peux pas j’ai chimio p.126

En méditant, en faisant du Qi-Gong, je parviens d la dissoudre un peu quelques minutes et puis sonvent ¢a revient. Méme le matin,

des le réveil. — Quand vous pensiez que j’étais mort p. 74

Impuissance et rémission devant la boisson étaient pour I'benre des notions inconnues. Ces idées me viendraient plus tard, d’une antre

thérapie que celle pratiquée par les médecins. — Ameres saisons p. 75

[Méditation] Ce gui m'a beancoup aidée — « ca n’a pas air d’aller du tout p. 70

Les médecines alternatives avaient pour but de limiter les effets nocifs réels ou supposés des
soins, comme les effets indésirables de la radiothérapie dans Quand vous pensiez; que j'étais mort ou les

effets des médicaments dans Scrose en plaques.

Je prenais des doses de ces cachetons antidoulenrs tellement supérienres anx maxima antorisés que j’ai trouvé d’antres moyens de me

soigner en allant voir une naturopathe, acupunctrice, homeéos. .. — Sclérose en plaques p.19

On retrouvait principalement la méditation, ’hypnose, I'ostéopathie et ’homéopathie qui
agissaient dans le soulagement ou l'acceptation des symptomes par leur action ou par les
explications données par le praticien. Pour exemple, dans Quand vous pensiez que j'étais mort,
Postéopathe expliquait au patient (p.67) qu’au cours de la tumorectomie, une partie de son cerveau

avait du également étre enlevée. Cette visualisation lui a permis de mieux accepter sa fatigue.

Ces pratiques étaient vues comme empruntes d’'une part de magie, ce qui était trés bien
représenté dans Jambon d’épanle, ou 'ostéopathe était dessinée en fée, ou dans | peux pas, j'ai chimio
ou certains thérapeutes étaient dessinés en magiciens.

Le recours a ces thérapies n’était pas naturel pour tout le monde, comme décrit dans Le Cycle
d’Inari, ou I'auteur a dG d’abord surmonter 'impression d’une vaste arnaque avant de s’intéresser

aux médecines hors EBM :
Me voila an pays des gogos et des rois de larnaque. Honte- Le cycle d’Inari p. 136

Au pire tanras 'air con.. .- Le cycle d’Inari p. 134

4.4.4. Comprendre la maladie permet de mieux maitriser ses conséquences

et est un premier pas vers I’acceptation.

4.4.4.1. S’informer aide a gérer l'incertitude.

La place de I'information dans la gestion de Panxiété est un theme prépondérant dans le livre
de Pozla, Carnet de santé foirense, ou 'on sentait 'importance pour le patient d’une information fidele,

primordiale dans la gestion des émotions liées a I'incertitude. Il est également traité dans Goupil ou
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face ou les troubles dépressifs étaient représentés comme une ombre menagante jusqu’au diagnostic,
suite auquel cette ombre agressive s’est muée en renard, en animal apprivoisable.

Qut’est-ce qu'il peut m’arriver de pire maintenant ¢ Quand on ne comprend rien les peurs sont diffuses, on imagine pire que le pire gui

puisse arriver, moi je préfere TOUT savoir. — Carnet de santé foireuse p.147
De mon point de vue je n'avais rien entendu de grave. Fant dire gue j’avais chopé un mot sur denx — 1.’année du crabe p.4
Janrais préféré savoir a quelle sauce j'allais étre mangé. — Carnet de santé foireuse p. 361

Vous n'avez pas besoin de savoir. Manvais signe. — Carnet de santé foireuse p. 149

Les auteurs laissaient a penser que la compréhension pouvait participer a la gestion de la douleur.
, . . . U N L e

Javais au moins compris que I'opération était sans dounlenr. .. Alors a la pose du cadre stéréotaxique, tu n’imagines pas mon

étonnement ! — La parenthese p. 129

MAIS ST! 81! CETAIT DOULOUREUX ! ’AURAILS 1VOULU HURLER ! POUSSER TOUS CES
MEDECINS ! ET M’ENFUIR ! - La parenthése p. 130

Un son doulonrenx, affolant. CA RESONNAIT PARTOUT DANS MON CRANE. [...] J'ai été surprise de pouvoir

marcher. — La parenthese p. 132

De nombreux auteurs avaient fait des recherches en autonomie, soit lors de la phase pré-
diagnostic, soit suite au diagnostic, pour comprendre leur pathologie. La plupart recherchaient sur
Internet (sauf L 'année du crabe (recherche dans le dictionnaire) et Sckérose en plagues (au rayon médical
de la librairie)). Ils montraient la multitude de renseignements qu’on pouvait trouver en ligne, mais
¢galement leur potentiel anxiogéne.

Note pour soi-méme : éviter internet pour s’auto diagnostiquer. On le sait,

mais pourtant on le fait quand méme — Globules et conséquences p.27

Interdit de chez interdinet — J’peux pas jai chimio p.49

mais si en rentrant cheg, foi, tu te jettes sur Googlum, tu vas tomber sur

A\ () Aoy : S
© =14 reponseatou@chuipasmedecinmaiscesttoncom, et ladaa. . .

L / :_*

— J’peux pas jai chimio p.52
Ca n'a fait que confirmer horreur de cette maladie que j'ai.

S — Sclérose en plaques p.29

mais, en plus, ont des lésions irrémédiables de la vision, et horrenr
intolérable, beauconp sont atteints d'incontinence anale !!! Entre autres
= borribles manx. .. | aime vivre, mais pas au point, en plus des donlenrs,

dendurer de telles monstrnosités. — Sclérose en plaques p.29

c'est Robert le dictionnaire qui a liché le mot en premier. |...] re

tadaaaaaaaa ! (réapparition du crabe comme une nouvelle

Image 84 : ] ‘peus, pas j'ai chimio, Alexandra présentation) Jean-Pierre était done un cancer —1.’année du crabe p.6
Brijatoff & Camille Hoppenot © Marabulles
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Internet prenait aussi une place dans Taide au
diagnostic par la reconnaissance de son expérience dans
des articles ou sur les forums dans « Goupil ou face » ou
dans «La différence invisible ». Ces forums et ces
témoignages renvoient un esprit de communauté aupres

duquel le patient trouve un soutien.

Un jour alors que je gaspillais ma vie sur
Internet, je suis tombée sur un mot que j'avais déja

¢roisé — Goupil ou face p.32

Image 85 : Goupil ou face, Lon Lubie © Warum Editions >>

Les recherches étaient effectuées également aupres

compréhension de certains éléments pouvait avoir un

des médecins. Comme sur Internet la

effet anxiolytique ou anxiogene, et les

uestions pouvait provoquer des réponses que le patient n’était pas toujours prét a entendre.
questions p t provoquer des rép que le patient n’était pas toujours prét tend

idroniine, vous
gécapeniwzg.wm o

o, e \
sque pan wne hineragie 3.'ume sramag !
vt erm wanoizns pa A e puiten fromcionmellen

Voﬁ&bm
imail ton; U1 coy
' thaiemt pas A4 kit .

Md-unc o quamd, ‘mEme VQ- 4
hwwmuotmmub:?mam :L
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On te file zéro info. 57 Fen veux, va les pécher.

Ben, a la péche anx infos ! C'est un peu comme la péche
anx canards que tn kiffais quand tu étais p'tit, sauf que
ld, t'es grand, tu flippes, et en plus y a pas de cadean. —

J’peux pas j’ai chimio p. 76

<< Image 86 : Quand vous pensiez que jétais mort, Matthien
Blanchin © Futuropolis
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On retrouvait 'importance de I'information dans le lien a Pobservance médicamenteuse : un
médicament mal pris (le Questran) n’est pas efficace et délaissé jusqu’a ce que la bonne procédure
soit expliquée a I'auteur et que son quotidien soit amélioré par ce traitement.

Jlanrais pu m'y mettre il y a 6 mois — Carnet de santé foireuse p.334

4.4.4.2. Chercher et trouver la cause de la maladie permet de donner un sens et

guide la guérison.

Comment enrayer définitivement les conséquences d’un probléme. .. dont personne ne comprend les causes 2 — Le cycle d’Inari p .89

Dans les récits, apparition de la maladie était intégrée dans I’histoire de vie : d’abord I’histoire
personnelle, comme dans Carnet de santé foirense, ou 'auteur racontait avoir toujours eu des troubles
digestifs, dans Psychotique ot le narrateur explorait les premiers signes de psychose dans son enfance,
dans L'effer kiss pas cool ou Tautrice explorait le lien entre le surinvestissement de sa force et
Papparition du trouble anxieux. A Vinverse, dans Globules et conséquences ou La parenthése, les autrices
mettaient en avant une enfance sans problemes de santé, en regard de laquelle la maladie

représentait une rupture.

JE SUS ACCRO A LA BOUFFE,
C'EST MA DRoGUE

PLAISIR FACALE , \MMEDIAT .
MANQUE OMIIPRESINT,

OH PUNAFE |
£ 'eST DA SONNE
FIPFS ¢A!

LES PONNES RESOUTIONS, LES
RECHUTES, CETTE MOTIVATION EN
MONTAGNES RUSSES...

JE SENS BIEN QUE QUELGUE CHOSE

SEULEMENT NOIA , MANGER, CEST
CLOCHE DANS MATETE.

RASSURANT.

TImage 87 : Mon gras et moi, Gally © 1.a boite a bulles
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Certains problemes étaient considérés comme d’ordre familial (surtout pour les addictions ou
les troubles psychiatriques), avec des éléments innés et d’autres transmis par ’éducation. Ils étaient
représentés notamment par 'image de I'arbre généalogique.

11y a ceuxc qui arrivent a communiquer avee, a 'écouter, et les autres, pour qui ¢'est comme lire « la peste » en latin.

— Chute libre p. 66

C'est qu'on est tous construits selon le modéle génétiqne parental : les chevenx. .. Les taches de roussenr. .. le cervean anssi

— Goupil ou face p.47

Ma mere a tonjours été gonrmande. Déja dans son ventre, les manvaises habitndes ont du se transmettre. Quelque part, inscrit dans

ma séquence ADN, le géne qui dit : « tu aimes manger » en caractéres gras.

— Mon gras et moi p. 44

EN FAIT, 3E N'T TAIS PAS LA SEULE A ME DEBATTRE AVEC UN RENARD.
UN BREF COUP (0L A MA FAMLLE PERME [ 1411 DE DEVINER QUION ETATT MEME NOMBREUX.

TU REMARQUERAS QUE,
COMMENT 1Y 5818 PARMI TES PROCHES, 1L 7 A PLEIN
TOUT GA ? CEST PAS DHUMEURS TRES INSTABLES,

LE GENRE DE CHOSES 3 OF DEPRESSIONS CHRONIQUES
QU'ON SE RACONTE ET PAS MAL DE DIVOS

LORS DES REPAS CE QUI NE VEUT PAS DIRE
DE FAMILLE.. C TOUS CYCLOTHYMIQH

C'EST QU'ON EST TOUS CONSTRUITS
SELON LE MODELE GENETIQUE PARENTAL
LES CHEVEUX,. LES TACHES DE ROUSSEWR_ |

_ LE CERVEAU, AUSSI,

R

Image 88 : Goupil ou face, Lou Lubie © Warum Editions Image 89 : Ca n'a pas l'air d'aller du tout, Olivia Hagimont ©
Editions Odile Jacob

Au méme titre que la génétique, les évenements familiaux et ’éducation étaient examinés comme
ayant leur place dans la genése de certains troubles, avec les facteurs environnementaux.

Je me sonviens de mon enfance comme d’une sorte de bloc opaque et pourtant émietté. 1 enfance est la prébistoire de notre vie. Je ne
laisserais personne dire que tout s'est joué durant lenfance, que j'avais les génes pour devenir fou, qu’avec un pére boucher et vu le patelin,
Saut pas s'étonner. .. C'est grave de dire ¢a. Ca ne me plait pas, car ce n'est pas vrai. Mon bistoire s'est en partie construite sans mot.

Janrais pu naitre dans une famille aisée et connaitre les mémes soucis de santé. — Psychotique p. 40

Qu'il est tentant le jeu des « si.... 2 » | Et si j'étais né dans les Ardennes, au lien de Bruxelles. .. ? Et si mes parents avaient ét¢

moins taisenx, moins secrets, moins ardennais. .. ? Bt 5i j'étais entré plus vieusc a l'université, et si je m'étais marié moins jenne ? | 'ai
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entendu nombre d'interprétations médicales, maintes déconvertes en la maticre, de multiples suggestions de traitement. .. cest un
Phénomene allergique, ¢'est une question d’engymes, de chromosomes, génétique. Si je suis alcoolique, c’est parce que je suis né comme

¢a... sans donte. — Ameres saisons p.165

La religion a ét¢ pour moi un poison. La religion du dolorisme, de la culpabilité, de la crainte des flammes éternelles, de la soumission
a lantorité sous foutes ses formes. .. de la morale avec un grand M. Cette morale m’a-t-elle structuré ou détruit de l'intérienr 2 Vidé de
mes entrailles 2 A-t-elle ébranlé ma construction identitaire ? Ma folie a-1-elle été une fuite, |...] 2 Ou nr’a-t-elle fait reconsidérer les bases

de ma vie ? — Psychotique p. 42

[-..] Cejour-la, il y a quelque chose qui m’a éloignée des antres pour presque toujonrs. La mort de quelgu’un ¢a prend trop de place.

Les jours passent et le manque persiste. 1] a fallu devenir une ébanche de femme sans référence. — Sous I'entonnoir p. 114-115

Cest difficile de s'affranchir d’une histoire. On laisse grandir les choses moches a Uintérienr de soi, qui prennent tonte la place.

— Sous ’entonnoir p. 15
Lourd héritage génétique. Tn es malade, comme ta meére. — Sous 'entonnoir p. 88

89 Tout ¢a c’est la faute de personne, et pourtant si vous aviez, pris soins de vos manx, vous n’anrie pas laissé grandir les miens.

Personne ne m’a jamais dit qu’il y avait d’antres solutions a la donlenr que d’y mettre un point final. — Sous I'entonnoir p. 89

Jespere [...] que mes enfants n'en souffrent jamais, et qu’on arrét de se passer cette trouille d’une génération a I'autre.

— ¢a n’a pas l'air d’aller du tout p. 77

La génétique ne détermine pas tout : un renard se nourrit de tout ce qui lentoure. Si son environnement n'est pas parfaitement

équilibré, il grossit. Alcool, drogues, café, sommeil décalé, stress, antidépresseurs — Goupil ou face p.51
J'évite de me surmener. La maladie psy commence avec le manque de sommeil. C'est ma psy qui me l'a dit. — Psychotique p. 62

Je sonde les épanles des uns et des antres |...) Résultat : des danseuses et des hommes qui travaillent le hant du corps

— Jambon d’épaule p.16
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Image 90 : Moi en double, Navie & Audrey Lainé © Editions Delconrt
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La maladie pouvait étre attribuée a des blocages psychologiques ou a Pentretien d’automatismes

de pensée.

Un cervean normal regoit nne information. Il lanalyse et la traite. I] en tire une conclusion qui nous fait réagir d’une certaine fagon.
[-..] Je regois la méme information que vous. Mon cervean déforme allégrement la réalité. Et ¢a donne ¢a. .. Je ne vois pas la super aprés-
midi de brongette, je ne vois que la mort dans d'atroces souffrances. Chaque émotion laissait une empreinte dans le cervean. Le moindre
« traumatisme » laisse une longue trace. I/ est comme bloqué dans le systéme nervenx, gravé. Ef ¢a ne s’efface pas facilement. .. Je sais

A . ) . ). ) S,
que je ne risque rien mais je ne le ressens pas. J'ai peur. Ca fait trop longtemps que ¢a va bien, ¢'est louche, ¢a va me retomber dessus.
Cela crée une espéce d’antomatisme de fonctionnement trés dur a corriger. Les traces s'accummulent et laissent une empreinte profonde, une

autoronte. I/ fant créer une bifurcation. — Chute libre p.116

Se refuser le droit a une relation amourense ? S interdire le succés universitaire on professionnel 2 Se saboter par la boisson tant ['idée

de réussite est effrayante. .. 1V oila bien une interprétation sur mesure de mon alcoolisme — Ameres saisons p.100

[ utilisais la théorie des médecins a bout de théorie. Mes donlenrs étaient la « conséguence d’un probleme psychologique ».

— Le cycle d’Inari p.122
Senlement voild, manger ¢'est rassurant. — Mon gras et moi p. 6
Je suis accro @ la bouffe, ¢’est ma drogue. — Mon gras et moi p. 6

Quelle que soit mon humenr, mon cervean n'a qu'une seule réponse [...J fant que je mange. — Mon gras et moi p. 12

4.4.4.3. Partager sa compréhension permet de donner du sens a la maladie.

a. Les autres malades comprennent la souffrance et participent au processus
d’acceptation.

On retrouvait dans de nombreux ouvrages la représentation des autres patients. Ils étaient
évoqués soit dans le cadre du partage de la chambre (Carnet de santé foireuse, Sous l'entonnoir, Quand
vous pensie que J'étais mort) ou du lieu de soin (Des fourmis dans les jambes (lors de la perfusion de
cortisone), L. année du crabe (au cours de la chimiothérapie), Psychotigne et les autres ouvrages traitant
de I'hospitalisation en psychiatrie), soit dans la mise en avant d’une forme de solidarité entre

patients (Janbon d’épante, La différence invisible, | arréte de fumer. . .).
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Je. me demande ce au'ils vont devenir, eux

Image 91 : Sous l'entonnoir, Sybilline © Editions Delcourt

La maladie était décrite comme un point commun qui rassemble. Le partage de expérience
vécue avec les autres malades ¢était plus simple car ils comprenaient mieux certaines
problématiques que les non-malades n’imaginaient pas.

Mais guand on n’a pas mal soi-méme, ¢a vous passe au-dessus des boncles — Jambon d’épaule p.3
Heureusement que vous étes ld, tiens ! Au moins on se comprend. — La différence invisible p.152

Les non-fumenrs ne peuvent pas comprendre — J’arréte de fumer p.7

Les personnes non concernées par ['obésité ne se rendent pas toujours compte. Mais étre grosse ¢'est plein d'inconvénients qn’on ne

soupeonne pas tonjours — Mon gras et moi p.34

Le partage d’expérience permettait ’échange de « trucs » pour améliorer la vie quotidienne
(Jambon d’épanle), ou I'apaisement des ressentis par le sentiment de communauté (La différence
invisible). 11 pouvait parfois paradoxalement induire un sentiment de honte, comme un « concours
du plus misérable », sentiment décrit dans Sous /entonnoir.

Ca fait mal hein ? | connais ¢a... C'est les « dommages collatérans ». Courage, gamin ! — Des fourmis dans les jambes p.30

Ponr m’aider jai tendance a prendre conseil, a interroger les vétérans de la gnerre contre la nicotine. — J’arréte de fumer p.19

Wonal ! ¢a fait du bien je me sens moins seule ! (a propos du groupe de parole) — La différence invisible p. 126
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b. Le processus d’écriture s’ancre dans ce besoin de compréhension et de partage.

Thérapentique : antalgigue et réflexif.

Dans 11 des bandes dessinées, les auteurs s’attardaient sur leffet et la place du processus

d’écriture et/ou de dessin dans le vécu de la maladie.

Certains décrivaient ces productions comme bénéfiques sur le plan thérapeutique. I’effet était
décrit comme tres direct dans Carnet de santé foirense , ou le dessin permettait une mise a Pécart de la
douleur et était utilisé comme antalgique, ou dans Psychotigue, ou il était représenté comme une

forme de méditation, une évasion.

Jai un truc vraiment redontable contre la donlenr ! Et franchement, a part
la morphine, rien ne marche anssi bien. Scientifiquement ¢a vant que dalle.
Figure toi que ce carnet est un puissant antalgique, mec. 1/ a le pouvoir
d’absorber mes souffrances, de distordre le temps, d’effacer mon corps, de

me transposer. .. — Carnet de santé foireuse p.179

Les hachures me rassurent esprit happé mon corps s 'apaise. Quand
mon stylo se pose sur la feuille, trace, gratte, noircit la page, la donlenr

Sestompe. .. — Carnet de santé foireuse p.176-177

Lorsqu’on veut faire de ['écriture un métier, lorsqu’on cesse de
« croire qu’on écrit » et qu’on « éerit v, on accueille en soi un sentiment de

vide. — Psychotique p.80

<< Image 92 : Psychotique, |acques Mathis & Sylvain Dorange © Editions
Deleourt

L’écriture pouvait également étre sciemment utilisée comme ¢élément de guérison, comme
dans Awmseres saisons, ou Papprentissage de la création d’histoire permettait de combler les moments

qu’il passait autrefois a boire.

Pour occuper les heures jadis consacrées a la boisson, je ni’étais inscrit @ un cours du soir de bande dessinée. Savais-je déja alors que

J'allais un jour raconter cette histoire, mon histoire ? — Ameres saisons p.222

L’écriture ou le dessin participaient au processus thérapeutique comme élément cathartique,
permettant de mettre de 'ordre dans les pensées et émotions, de s’apaiser, et de se retrouver soi-

méme.
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Ce carnet [...] Ma bouée de sanvetage, ma soupape, mon crachoir

— Carnet de santé foireuse p.360

Jai pu reprendre le carnet et redessiner un peu ¢a fait un bien fon.

— Carnet de santé foireuse p.82

Me redonnent un peu le sourire. .. et le courage de rentrer a Paris

— Le cycle d’Inati p.3

Jai en beancoup de chance, je suis tres entouré. .. Et j'ai la
passion d’écrire des histoires. C'est peut-étre elle qui m’a sanvé du

marasme : ['écriture. — Psychotique p.67

Image 93 : Carnet de santé foireunse, Pozla © Editions
Delconrt

Je me suis mise a dessiner tout ce qui me passait par la téte. Ces dessins m’ont beancoup apporté. 1ls m’ont aidée a réfléchir, a
retrouver peu d pen ma concentration. — La parenthese p. 182

Clest thérapentique ? | Les réponses, ¢'est mon corps qui n’a pas cessé de me les donner.

— Quand vous pensiez que j’étais mort p.169

Je n’'ai pas écrit tout ¢a pour réparer guoi que ce soit, peut-étre que simplement, plus on raconte les histoires, plus elles deviennent des
histoires, des épisodes appris par canr, qui ne feront plus jamais mal.

— Sous ’entonnoir postface

Le dessin était présenté comme un mode d’expression spécifique complémentaire aux mots
pour donner un sens a 'expérience vécue. Il représentait un mode d’introspection différent de
Pécriture.

Je dessine tontes ces choses que je ne comprends pas. Tout ce que je w’arrive pas a dire avec des mots. — La parenthese p. 14
Je crois que ¢a mi’aide vraiment a comprendre ce qui m’arrive. .. a tronver les mots — La parenthese p. 17
Javais besoin de I'écrire, peut-étre qu’en dessin, ¢a sera plus simple. — Mot en double p.137

En attendant, je ne suis plus bon a rien ! Je n'ai PLUS DU TOUT envie de dessiner — Quand vous pensiez que j’étais mort

p.67

Depuis, je me sens perdu enb. .. Confus. Mon miétier ¢'est de dessiner et... ['ai plus envie du tont !... — Quand vous pensiez que

j’étais mort p.74

Ma main n’était plus capable de relier 2 idées entre elles. [...] Je réalise que le Grand Absent, c’est le DESIR méme de dessiner !
Lespace de quelques instants j'ai été déstabilisé par la frustration de « Monsieur Tout va Bien »... Et puis, étrangement, sans
culpabilité, j'abandonne, je liche le dessin ! Le talent du dessin laissé en jachére deviendra une friche on s'épanoniront les fleurs inconnues

de ma guérison. .. — Quand vous pensiez que j’étais mort p.157
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Image 94 : La parenthése, Elodie Durand © Editions Delconrt Image 95 : Le cycle d’Inari, Winston © Editions Delconrt

L’écriture ou la publication du récit permettaient parfois de marquer la guérison, comme
dans Apres l'année du crabe, ou la menace de récidive, ancrée a la cheville d’Alice Baguet depuis le
début du livre, se détachait et était déposée dans une boite a lettres en méme temps que le manuscrit

de sa bande dessinée.

Va savoir pourquoi,
“avais le pas Iéger ce jour-ld

i << Image 96 : Apres I'année du crabe, Alice Bagnet © Warnm Editions
o o Wk, O o o, avaide 2 HI0IC g Ji B dtiman.
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Didactique : faire comprendre.

Le partage du récit avait pour but de faire comprendre aux autres, principalement aux
proches, en partageant au mieux son expérience. Les auteurs s’adressaient aux autres de fagon
générale, mais parfois avaient un auditeur principal, comme dans La parenthese ou I'autrice s’adressait
a sa mere, le récit ayant pour but d’apaiser ses questionnements et ses inquiétudes. On retrouvait
cette quéte de compréhension déja exprimée dans le rapport a la famille et aux autres malades.

Ce livre est pour ceusc qui n’ont rien compris. Pour leur expliguer. Ce livre est pour tous cenx qui sont passés par la, pour cenx qui y
sont encore, pour cenx qui peuvent se battre afin de ne pas_y sombrer, et pour cenx qui cotoient toute cette merde. 1/ n’y a pas de raison

d’en rougir. Soyons fiers. — Chute libre p. 7

Un jour tu nr'as dit : peut-étre que ¢a nous aiderait a tourner la page nous anssi, si tu écrivais ton bistoire. — La parenthese p. 220
Ponrquoi témoigner de ses souffrances 2 Pour qu’on me comprenne si je me gigonille — Sclérose en plaques p.30

Cest surtont ponr mes proches. Histoire qu'ils me comprennent un pen mienx. — Psychotique p.21

Je vous ai raconté mon histoire et J'espére que ¢a pourra aider les gens dans la méme situation que moi, ainsi que les personnes qui les

entourent — Ca n’a pas air d’aller du tout p.79

Ce gue Je sais, c'est que mon pére tenait un journal intime ; qu’aprés sa mort, ma mere a fait disparaitre ce document. Je regrette
encore aujourd hui de n’avoir pu rencontrer mon pére tel qu’il était et je ne voudrais pas que cela arrive a mes propres enfants.

— Ameres saisons p.223

Jacques Mathis (Psychotigue) évoquait la peur lors de la mise a nu, du jugement d’autrui et du rejet
suite a la publication du livre.

Le monde entier va le savoir en lisant mon livre. .. me juger. — Psychotique p. 87

Les auteurs partageaient également de nombreuses informations scientifiques et médicales

vulgarisées, notamment dans Carnet de santé foirense, Globules et conséquences, Gonpil ou face.

LE CERVEAU, USTEMENT, FST CONGTiTUE DF NEURONES
QUi SE PASSENT DES MESSAGES SOUS FORME D'RPULSIONS 1 ECTRIQUES.
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Carnet de santé foirense et Globules et conséquences étaient tres riches en connaissances théoriques et

dans la description du déroulement pratique des soins.
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Image 99 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt

Pozla décrivait sa fagon d’appréhender la douleur de fagon tres pédagogique et patlante, il
proposait sa propre interprétation de la genese et de 'entretien de la douleur. Dans Goupil ou face,
autrice illustrait des états émotionnels qu’elle a pu ressentir, hors du cadre habituel.

Les errances nocturnes ni’ont permis d'établir un schéma des différents états psychologiques face a la donlenr. Acceptation résignation
courage résistance colere détresse panique. Plus on sombre dans la panique, plus la doulenr est décuplée. Tant que la donlenr est active, le

eycle continue. Et ¢a pent durer des plombes. — Carnet de santé foireuse p. 168-169
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Image 100 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delconrt
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+ 3E SUIS CONTENTI(E)

MAIS PAS DENERGIE.

PENSEES A 100 A LHEWRE, ET JE TE CRE DESSUS »
1 MORAL AU TOP,

RIPLEURE

1) 20 SECONDES
DE FOU-RIRE INCONTROLE

3) REPETER L'OPERATION
JUSQU'A RUINER TOUTE FORME
DE VE SOCIALE

Image 101 : Goupil ou face, Lon Lubie © Warnm Editions

Dans cet élan de partage, le patient pouvait en arriver a professionnaliser son expérience. Pour
Julie Dachez (« La différence invisible »), sa condition est devenue un moteur, elle a commencé a
la suite du diagnostic des études de psychologie, ouvert un blog, et communiqué autour du

syndrome d’Asperger.

En paralléle, elle s’est investie d'une nouvelle mission : Je vais sensibiliser les gens an syndrome d’Asperger. Tenue de super

héroine [ ai ouvert un blog. J'ai anssi une chaine Youtube. — La différence invisible p. 165

Plus que tout, combattre les préjugés est devenn son cheval de bataille. ! — La différence invisible p. 174

Revendicatif : faire connaitre et faire réfléchir

Pour beaucoup d’auteurs, la publication de leur récit avait également un objectif
revendicatif, de faire connaitre leur maladie, en espérant une meilleure reconnaissance par autrui et

par le systeme de santé, voire des avancées dans la recherche et la prise en soin.

Je voudrais que mon témoignage incite a reconnaitre et a combattre les canses de ces maladies — Sclérose en plaques p.30

Je suis « libre » depuis neuf ans, et je ne saurais dire encore aujourd hui s'il était nécessaire que je sois interné en HP. A vrai dire,
mes états nécessitaient certainement une intervention médicale, mais était-elle approprice 2 Ces camisoles chimiques sont-elles
indispensables 2 En quoi peut-on affirmer qu’nn patient est soigné on aidé ? Doit-on toujours passer par 'oppression ou la violence 2 Ny

anrait-il pas d'antres moyens de soigner un malade mental ? — Psychotique p. 197

1l n’y a pas de raison d’en rougir. Soyons feers. « La dépression frappe au hasard : ¢'est une maladie, pas un état d'ame ». — Chute libre p. 7
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Potentiel créatif : la maladie comme sujet.

L’écriture n’était pas seulement un moyen mais pouvait constituer une fin. Dans Apres
Lannée du crabe, autrice présentait ’écriture comme fin et la maladie comme moyen : la maladie était
un sujet intéressant qui lui a permis de produire une bande dessinée. Dans Ca #°a pas ['air d’aller dn

tout, Pautrice trouvait I'inspiration pour la peinture a propos de son ressenti de la maladie.

Comme le disait si bien Brague : « 1. art est une blessure devenue lumiére » — ]’peux pas j’ai chimio p.70

4.4.5. La sortie de la maladie et la réappropriation du soi est une expérience

complexe.

m

Image 102 : La parenthese, Elodie Durand © Editions Delconrt

4.4.5.1. Btre ouéri clest :

a. Ne plus avoir de symptomes (plus de douleur, plus de manque, plus
d’anhédonie).

[-..] on wi’a dit un mot qui avait lair magique : « rémission ». Ca voulait dire que la chimio avait, soi-disant, finit son boulot.

Concretement, je voyais pas trop de quoi me réjoutr. | étais tonjonrs aussi transparente, fragile, fatignée. Exténnée. — 1.’ année du crabe p. 78
L appétit revient en force, je peunx: manger de tont ! — Carnet de santé foireuse p. 286
Libération — Jambon d’épaule p.75

avec le temps, il n’y a plus de blancs, il n’y a plus de cigarettes non-fumées, il n'y a plus que des minutes normales qui s'éconlent

normalement.- |’arréte de fumer p. 75
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b. Ne plus avoir de limitations... ou seulement des limitations acceptables.

Ce jonr-ld j'ai ri et j’ai anssi pleuré. Je pouvais avoir des enfants on
prendre la pilule contraceptive ! Je pouvais goditer a Laleool, au vin ! [ avais
Plein de premieres fois a vivre sans médicaments !

— La parenthese p. 213
Je penx porter ma fille — Carnet de santé foireuse p. 283

Libre ! Enfin bouger, sortir...

— Des fourmis dans les jambes p. 120

Je voyais bien que j'avais des problémes de mémoire, que ma culture
générale était limitée. | étais lente pour tout mais j'étais capable
d'apprendre. | avais mémorisé les paroles des chansons ponr la chorale, et
anussi des pas de danse en cours de salsa. Je comptais mieux: avec la
calenlette et avec mes doigts. Je lisais sans probleme. En notant les choses
Plusienrs fois, jarrivais mieux a me sonvenir. Je me défendais. ..

Finalement ce n'était pas si difficile. — La parenthése p. 194

<< Image 103 : Jambon d’épante, Pascale 1escot & Fanny Benoit © Editions
» Des ronds dans 'O

Les patients se sentaient guéris lorsqu’ils pouvaient reprendre le cours de la vie, soit parce que
la maladie n’entravait plus, soit parce qu’ils s’étaient adaptés a sa présence et 'avait acceptée.
J'ai pris dés que je le ponvais le moindre bout de bonbeur. Tout ce qui

passait d ma portée je le prenass. Je dégustais la vie, trop heureuse de ressentir

a nonvean. — Chute libre p. 137

Pour la premiére fois apres Jean-Pierre, j'avais autre chose a faire que

[ Crane pas, X Iz
\ la bretonne |

f o <=

d’avoir un cancer. — Apres année du crabe p. 99

Je sais que ¢'était ce qu’il y avait de mienx pour moi : retronver une vie

sociale, reprendre des études pour rééduguer mon cervean et retronver les S onia N\
voir ¢e guon

\ va vp?r !D /

e

connexions. — La parenthése p. 202 S——

Mais j'avais cette petite voix qui me disait que je n’avais plus rien a
perdre, qu'il fallait essayer et aimer la vie. — La parenthése p. 201
Je dormais toujonrs beancoup, je prenais des médicaments forts. Mes

problemes de vue persistaient. Mais ¢a n’avait pas d’importance, tout était

déja mienx pour moi. J'ai cessé de te suivre partout... |'avais retrouvé ma

liberté. Il n’y avait rien d'antre que le plaisir de vivre. Quand je ne dormais |

pas je sortais. — La parenthese p. 175

Image 104 : Des fournis dans les jantbes © Renaud Penelle

Avant mon diagnostic, j'avais une image de moi trés instable, fragile. [...] Le jour i j'ai compris que j étais cyclothymique, j ai

compris que je m étais trompée. Je ne suis pas le haut ou le bas. Je suis le monvement. — Goupil ou face p. 137
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c. Reprendre des responsabilités et abandonner les bénéfices secondaires.

Mon suivi médical était sous mon entiére responsabilité. C'était ca aussi ére guérie. — Apres 'année du crabe p. 76

Le théme des bénéfices secondaires était traité dans 7 ouvrages, et principalement dans I année
dn Crabe et Aprés l'année du crabe d’Alice Baguet ou elle décrivait la difficulté a abandonner son role
de malade et les bénéfices inhérents. Malgré tous ses inconvénients, la maladie avait des avantages
plus ou moins utiles, et ces bénéfices secondaires pouvaient induire une ambivalence vis-a-vis de
la maladie :

Je lui ai trouvé des qualités. | régime taille de guépe. .. | épilation intégrale longne durée. ../ (avec l'aide de la chimio mais bon on

S'en fout) — Apres année du crabe p.35

Avee Jean-Pierre jétais d la maison. Avec Jean-Pierre jétais maigre. — Apres 'année du crabe p.33

Elle pouvait notamment servir de prétexte ou de passe-droit :

Maintenant que je [le cancer| suis la, tu n’as plus besoin du reste du monde, tn

pens: te permettre d'étre une connasse. — 1’année du crabe p.51
On était dans notre monde. On en était les rois. — 1.’année du crabe p.52

En recevant les résultats du BTS trois semaines plus tard, j'ai réalisé tout le
potentiel de ce costume [de survivante du cancer] | dossier de travausx: : 15/ 20 2/ 1ls

sont malades ?! (pour un travail de validation de son BTS qui n’était pas

satisfaisant au moment de I'oral, mais au cours duquel elle a précisé

avoir eu un cancer) — Apres année du crabe p.19

T fevovoid. .
e Show must go on Il | Allez, foutez nous la paix bande de guenx sans cancer. ..
/.. —Lanné .52
; / manants année du crabe p.5
cordialominde . o
S N << Image 105 : L'année du crabe, Alice Bagnet © Warnm Editions
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La maladie attirait ’attention des autres, leur sympathie et leur aide :

Auwu début, il y a quelgne chose « d’agréable » d étre malade, on s’occupe de vous — ca n’a pas I'air d’aller du tout p.68

En public, toujonrs avoir la limace [la compresse glacée| bien en évidence : normalement, ¢a empéche les gens d’étre méchants avec

vous. — Jambon d’épaule p.46

la « carte lencémie » — Globules et conséquences p. 94
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La maladie était un sujet de conversation intéressant, qui retenait ’attention des autres. Cétait
une occupation, voire un projet a part entiere qui permettait de ne pas avoir a faire de choix ou
de projets.

J'ai anssi découvert que mes sonvenirs avec Jean-Pierre faisaient de bonnes bistoires. — 1”année du crabe p.48

En effet, je continnais a trouver la vie normale (sans Jean-Pierre) trop difficile. Trop décevante. Trop normale.

— Apres Pannée du crabe p.47
Soudainement, mes lundis étaient devenus d’un ennui abyssal. — Apres 'année du crabe p.34

Certitudes : pas besoin. Etudiante : guand j'ai le temps. Projets : pas besoin. — Apres 'année du crabe p.52

La maladie et ses conséquences a double-tranchant étaient abordées dans Ca #'a pas l'air d’aller
dn tout d’Olivia Hagimont et Psychotigue, ot Jacques Mathis décrivait les deux facettes de sa
condition : pas besoin de faire de choix, des aides lui permettant une certaine liberté, mais pas de
sentiment d’accomplissement.

En fait, les plantes représentent la panique. Les plantes c’est joli, parce qu'il fant se I'avoner, an début, il y a quelque chose

« d’'agréable » a étre malade, on s’occupe de vous. Mais aprés ca pousse, ¢a devient envabissant, ¢a s'agrippe.

— ¢a n’a pas lair d’aller du tout p.68

Donc pour résumer : un appartement de 17m* en HLM & 30€/ mois. Pas de travail. Pas marié. Pas denfant. Invalide a 80%. En
couple a 50km de distance. Cette énumération est celle du renoncement. |...] mais ces non-choix aboutissent a une vie libre (dans une
certaine mesure) [...] dans un sens, je suis I'bonme le plus libre que je connaisse. Je fais ce que je veux, quand je veux, ou je veux. Je suis
assez, fier d'étre hors norme. Mais cela a un prix. Je ne n'inscris pas dans une dynamique de réussite, je me déprécie.

— Psychotique p.135-136

Je me suis construit malgré moi un « chémage lgitime » | | Etre fon aura été ponr moi une maniére commode de m’en sortir.

— Psychotique p.137

4.4.5.2. Dans la maladie somatique comme dans 'addiction, guérir n’est pas simple,

C’est un processus actif, long et complexe de deuil de la santé, puis de la maladie.

a. Pour chercher a guérir, il faut au moins entrevoir espoir de la guérison.

Je sais que je suis alcoolique. .. Je sais anssi qu’il y a moyen d'arréter ce truc. .. ce suicide en sursis.

— Ameres saisons p. 159

La violence d’un déclic tapisse notre bouche de fer. Mais il nous onvre a ce gu’on avait perdu de vue : lespoir.

— Moi en double p.5

Je ne pouvais me figurer une vie sans alcool. Une telle existence m’apparaissait inconcevable. Allez prétendre a un savant du X1 111e
siécle qu’un jour on marcherait sur la Lune. .. Absurdité !

— Ameéres saisons p. 75
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b. La guérison est un combat

Les auteurs décrivaient le parcours de guérison comme un combat a mener, 'affrontement d’un

ennemi. La notion de combat était treés présente, dans les images et le vocabulaire.

« C'est un combat a mener » — Sclérose en plaques p.9

Ce serait possible d’avoir une photo de ce que vous m’avez, retiré ? | 'ai
besoin de le voir en face, c’est important.

— Carnet de santé foireuse p.76

La citadelle imprenable gun’avait été mon corps jusqu’a présent prend

Lean de tonte part. 1.°aile ouest vient de se faire emboutir par des hordes
sanvages, il y a des infiltrations dans les fondations et les murs porteurs sont

rongeés par les termites. Tout s'effiite. ..

— Globules et conséquences p.59
les vétérans de la guerre contre la nicotine. — J’arréte de fumer p.19

Llombre. Elle n’enveloppait. Non. Elle mi’assommait. M étouffait.
Métranglait. Me paralysait. — chute libre p. 80

<< Image 106 : Globules et conséquences, Catherine Pioli © Glénat

Vous avez une guerre d déclarer. [...) on sourit et on plonge dans

cette drdle de guerre) — J’peux pas j’ai chimio p. 22
AU COMBAT ! — J’peux pas j’ai chimio p. 25

Pour guérir il faut parfois beancoup chercher. .. et se battre

— Le cycle d’Inari p. 27

Je ne me bats plus contre moz, mais pour moi. C'est depuis que
J'ai compris ¢a que je vais mienx. Que je vais bien.

— Moi en double p.136

Saleté de grassouilles ! Je vais vous éradiquer les nnes apreés les

antres ! — Mon gras et moi p.70

C'est maintenant gu’il faut vivre. 1] n’y a pas de héros sans

combat. — Mon gras et moi p.90

Image 107 : Mon gras et moi, Gally © La boite a bulles >>
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Cette métaphore du combat du patient contre la maladie était rejetée par 'autrice de L année du
crabe, qui ne s’est pas sentie active dans sa guérison et qui représentait un combat mené uniquement

par les traitements (et par les proches qui supportent la situation).

Surtoul 'a nuit.

is, C'est usant

Image 108 : L année du crabe, Alice Baguet © Warum Editions

Ce procédé pouvait étre tres long: entre

CE VERRE QUE JE LAis55 4,

I'envie de guérir et ce « dernier » verre, 'auteur e s

BERA BEL ET BIEN
LE DERMIER.

d’ Améres saisons aura traversé une longue
plongée aux enfers sociale, plusicurs
hospitalisation, un delirium tremens, un épisode
de cécité transitoire, I'expérience de la solitude
bl
liée a la boisson, une arrestation pour état
5
d’ivresse, la conscience du regard des autres,

plusieurs thérapies...

MNous SOMMES LE
75 JANVIER 7984
LDEMAIN, S AURA
TRENTE- QUATRE ANS.

Image 109 : Ameres saisons, Etienne Schreder, © Casterman >>
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c. La guérison est un travail qui présuppose d’accepter la maladie, les symptoémes
et les limitations

Le plus dur, pour moi a été cette difficulté a accepter ma maladie et a comprendre que j'avais été malade. Je crois que c’est toute cette
souffrance physique et morale de la maladie que je n’arrivais pas a admettre. Je ne sais pas comment expliguer ce refus, cette absurdité.

— La parenthese p. 218

[ ai refait des tentatives anprés de l'association des alcooliques anonymes. Je croyais qu’ils feraient tout le travail. S arréter de boire a
ma place en somme. .. |y ai recu des réponses, mais je ne les ai pas entendues, velléitaire penrenx. La penr est d aillenrs le sonvenir gui

domine toute cette période. Peur de ['obscurité, peur de la rue, d’un renfoncement de porte. — Ameres saisons p. 192
Je décidais vraiment d’étre heureuse. Et ¢’est un gros travail. — Chute libre p. 127

¢ n1e me résous pas a arvéter. e crois que je n’arvéterai jamais. e vis dans la tervenr de replonger. 1] n’y a pas un jour sans que je
que J ¥ 14 v ] qie ]

pense a doi je reviens. C'est une Iutte guotidienne je suis sur mes gardes. — Chute libre p. 142 — 143

C'est un travail de longue haleine... On n’arréte pas de fumer comme. .. comme on monte une armoire IKELA, tiens, hop pouf pouf !

Et puis y a pas de mode d’emploi, en plus, tu fais comme tu peux ! — J’arréte de fumer p. 104
Pour guérir il faut parfois beancoup chercher. .. et se battre. . — Le cycle d’Inari p. 27

Un séjour en désintoxication de plus | Encore une ultime tentative... Y crois-tu vraiment ¢ Comme tous les ivrognes de ton espéce, tn

te bourres la guenle avant. .. Au cas oi ton hospitalisation aurait lien. En méme temps tu soubaites en finir avec la picole. .. En méme
temps, tu voudrais qu’elle ne s'arréte jamais. Ce sont peut-étre les dernieres gouttes d'alcool de ta vie. Autant en profiter ! Ta mauvaise foi
est sincére. Tu as envie que fout cela se clame. Tu aspires an repos, aux soins. .. Mais tu as penr. Tu creves de trouille !

— Ameres saisons p. 89

Le premier pas était de sortir du processus de déni (voir 4.4.2.5.a p. 95).

Essayer de guérir qguand on n'est pas malade, ¢a n’a pas de sens — Moi en double p. 26

Je ne suis pas guérie parce que je ne suis pas malade. — Sous 'entonnoir p. 113

11 fallait accepter de lacher prise sur certains éléments, étre résilient, faute de quoi on risquait de
se retrouver frustré et de souffrir encore plus de la situation. Matthieu Blanchin personnifiait ce
processus par le combat entre « Mr Tout va bien », la part de lui qui niait la maladie et ses

conséquences, et lui-méme, plus lent et aisément fatigable qu’avant.
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Petit a petit je suis conduit a accepter ma
convalescence dans un rythme de vie qui comporte tant
« d'inconnu » et dans de « coups de boutoir ». ..

Alors jaccueille ces journées dévorées par la léthargie

comme autant d'occasions de goditer ce silence si

particulier... 11y a, il y anrait TANT de chose a
FAIRE que je ne peux tout simplement PAS faire.
17 me reste a savourer ce que « je suis » sans le comparer

a ma vie d'avant le coma. Ouais, facile @ dire. —

Quand vous pensiez que j’étais mort p. 68

Cest la gue « Monsienr Tout va bien » s'invite.
Pas question pour lui de me laisser dans cet état de
« non-faire ». .. Je le reconnais bien ld, figé dans son
attitude superficiellement hautaine. Il va tenter
quelque chose. ..

- Quand vous pensiez que j’étais mort p. 69

<< Image 110 : Quand vous pensiez que jétais mort,
% Matthien Blanchin © Futuropolis

Clest alors qu'a arriére-plan de ces effarements, de ma faiblesse, je commence a percevoir un socle de confiance qui ne demande gu’a
sépanouir. .. Ce n'est pas ce que je VIS qui est essentiel mais « COMMENT je le VIS »...

— Quand vous pensiez que j’étais mort p. 70

¢a s'apparente a un travail de deuil, je dirais. — )’arréte de fumer p. 82

e ne sais pas si je dois faire le deuil de la fille que j'étais on tout bétement de la cigarette. C'est pas facile d’accepter de changer.

— JParréte de fumer p. 83

Concretement, ses difficultés demenrent les mémes, mais ¢’est sa fagon de les percevoir qui a tout changé : elle a non senlement appris a
Se connaitre et d s'aimer, mais a aussi développé une réflexcion critique sur la pathologisation de la différence.

— La différence invisible p. 175

Je compris que le trou dans lequel jétais tombé n’avait probablement pas de fond. .. et que plus j'attendais, plus le chemin serait long
pour en sortir. Les doulenrs resteraient peut-éire a jamais. Je serais peut-étre toujours handicapé. Pourtant je devais me remettre en

marche. — Le cycle d’Inari p. 128-129
85 Un long combat m’attendait. 1/ est tonjours présent anjourd’hui mais il est devenn vivable. — Psychotique p. 85
Vouloir a tout prix, peut créer une tension antoritaire. — Quand vous pensiez que j’étais mort p. 172

Quand une balance standard ne supporte plus ton poids. . .il n’est pas question de pression de la société. .. d’image de soi on de « body

acceptance ». .. mais de santé — Moi en double p. 19
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Ma MISSTION : me reposer, reprendre des forcer, du poids, profiter de ma fille. — Carnet de santé foireuse p. 209
1/ faut réapprendre a étre dans le PRESENT et moins dans l'angoisse dn FUTUR. — Carnet de santé foireuse p. 299

Quand est-ce que j'en serai débarrassé ¢ Ces casseroles font partie de vous. 11 fant apprendre a vivre avec. Et d les alliger. — Carnet

de santé foireuse p. 328

Tant qu’nne blessure n'est pas rouverte, elle ne peut étre nettoyée et continue de §'infecter. Peu importent nos blessures, la pire chose
que nous puissions faire est de tenter d’oublier sans crier oun sans plenrer. .. L’humain qui a peur de vivre ses émotions est un étre en

cage. .. — Quand vous pensiez que j’étais mort p. 173-174

Avant mon diagnostic, j’avais une image de moi trés instable, fragile. [...] Le jour o1l j'ai compris que jétais cyclothymique, j'ai

compris que je mi'étais trompée. Je ne suis pas le haut ou le bas. Je suis le monvement. — Goupil ou face p. 137

11 fallait également composer avec la nature chronique de la maladie, et la menace de la rechute.

Un renard, tu as beau 'apprivoiser, a tount moment il pent
redevenir sanvage.

— Goupil ou face p. 133

17 ne fant jamais crier victoire trop tot. Il ne faut jamais crier
victoire, tout court.

— Moi en double p. 71

Je serai malade a vie

— Goupil ou face p.124

Et je commencais

4 me sentir a I'étroit
dans cette vie

d'ex-cancéreuse.

o -
pet "¢ << Image 111 : Aprés l'année du crabe, Alice Bagnet © Warum Editions

La rechute était représentée comme une menace, dessinée dans plusieurs ouvrages comme I’épée

de Damocles (Carnet de santé foireuse, Sclérose en plaques, Chute libre)

Mes démons n’attendaient qu'un signal pour se réveiller. — Ameres saisons p. 98

Je ne crois pas en la rémission. Peunt-éire qu’avec le temps, j'atténuerai mes débordements. [...] Les déchirures et les manques laissent

des cicatrices, qui se réveillent avec le temps qui change. — Sous I'entonnoir p. 122
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J'ai menti.... Pour faire une belle fin. Huit ans plus tard je
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[...[Juste assez pour me remetire les idées en place et m’arvéter a

nonvean de boire. — Ameres saisons p. 221

Je décidais vraiment d’ére henrense. Ef ¢'est un gros travail.

4 ans apres, ¢a l'est toujonrs. — Chute libre p.127

ST-CE L€ TRATCEmENT | SPPRESTIE S .. . . .o

V4 PRESCRir 2 NEURBLOSUE oy 18 negres ] Je vivais, avec parfois cette ombre an-dessus de moi. Mais je la
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9e WACPLS bkl CHRGUE U, coheue Soug 7, tenais en respect. — Chute libre p.72

Llombre était tonjours au-dessus de moi. Mais j'étais trés

attentive. Parano. Sur mes gardes. Je scrutais mes émotions.

— Chute libre p.75

Je ne me résous pas a arréter. Je crois que je n’arréterai

AN 35 Vi
MON Coygy, L EUX,MATS ATTENTON, CommE MALADIE by
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suis sur mes gardes. — Chute libre p.142-143
Une peur panique de replonger — Chute libre p.145

<< Image 112 : Sclérose en plagues, Mattt Konture © Mattt Konture
& L' Association

A chaque fois que mon humenr descend un pen, ¢a me terrifie. |'ai peur de retomber. J'ai peur des dépressions.

— Goupil ou face p.133

Quii te dit que je chuis guérie en vrai ? Et si ¢'était une fake news, que ¢a me retombait d’ssus, BING ¢

— J’peux pas j’ai chimio p. 182

Sous-titre : en attendant la récidive — Apres 'année du crabe

La rechute amenait de la honte lorsqu’il s’agissait d’une rechute d’addiction.

C'est dur comme jamais. Ca me torture, ca me gratte la nicotine, ¢a me crisse dans la téte comme sur un tablean noir. |...] ] 'ai honte
mais je le fais. En fait ¢'est déguentasse |...] Je suis un peu vexée quand méme d avoir trouvé ¢a infect an bout de si peu de temps. —

Jrarréte de fumer p.46-47

Et on en revient au point de départ, un peun de désespoir en plus... — Mon gras et moi p. 66

Les auteurs décrivaient la fierté qu’on peut dégager de ce travail de guérison.

Je me souviens de toutes les fois oi je m'étais dit : « je ne pourrais jamais ». Et soudain je me déconvre CAPABLE.

— JParréte de fumer p. 18

Cest méme pour ¢a que je suis si fiere d'avoir tenu le conp et que je n’ai ancune envie de recommencer. [...] le fait d’avoir accompli un

truc pas gagné d'avance, ¢a booste ['égo. — J’arréte de fumer p. 101
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4.4.5.3. L’apres guérison est un processus de réappropriation du soi en santé, de

deuil du soi malade et de deuil du soi qui aurait pu étre sans maladie.

La guérison physique et la guérison psychique n’intervenaient pas au méme moment. Les
patients devaient reconstruire leur identité sans la maladie, se retrouver eux-mémes, comprendre
en quoi ils avaient changgé, étre concilient avec ce nouveau « soi » et faire le deuil du soi qui aurait

pu étre.

Mais il était parti.
Alors oui, Jean-Pierre avait des (petits) défauts
mais il était arrivé au moment
ol j'étais en pleine construction.

Il était 14, il fallail bien faire avec

... il me manquait des morceaux.

Image 113 : Aprés lannée du crabe, Alice Bagnet © Warnm Editions

Mon année avec Jean-Pierre avait été bien remplie. Remplie au point que j'en suis sortie vidée. — Aprés 'année du crabe p. 11
A ce moment-a, je ne savais plus qui j'étais et je ne savais pas qui devenir. — Apres année du crabe p. 39
Lhallucination a donné corps an plus cher de mes réves. Et ¢'est I que cette folie posséde un pomvoir extraordinaire. — Psychotique p. 54

Dans ma téte ¢a allait dans tous les sens. « | 'étais un monstre ». « Un monstre s'était emparé de moi toute entiére ». « Je n’avais plus de

téte ». « Ma téte était une prison ». Je ne pensais pas que je mettrais tant d années a me réconcilier avec elfe. — La parenthese p. 189

es non-fumenrs ne peuvent pas comprendre, mais la clope est comme une vieille copine, on n'’est jamais seul, avec une cigarette.
L. vent dre, la cl t vieille , est /, 111

—Psychotique p. 7

Elle aide a réfléchir, a se concentrer, a faire le point. Elle est méme une béquille en cas de grosse colére ou de tristesse.

— Jrarréte de fumer p. 8
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Aujonrd’hui physiquement je me sens plus fragile, j'ai perdu de landition, et je n’ai jamais retrouvé l'énergie que j'avais, mais j'en
avais pour quatre. Quand je suis fatiguée on émue, mes mots s'emmeélent parfois un peu. Je ne retiens pas facilement les prénoms, les noms,
les titres. J'ai tendance a onblier plus facilement les choses, mais nous faisons tous cette excpérience de 'onbli et de limprécision. Ces

empreintes du passé sont devennes nne part de moi a présent. — Psychotique p. 221

Je n'ai pas choisi d’avoir un traitement lourd, je n'ai pas choisi d'avoir une camisole chimique. Je n’ai pas choisi d'étre assassiné

psychologiquement pour renaitre ensuite sur des cendres qui resteront pent étre toujours des cendres. — Psychotique p. 138

On pressent que Ubenre est grave, que la rone tonrne, que la fierté, l'ego, tout le reste va en prendre pour son grade. Qu’il va falloir

meettre son mouchoir dessus. — Jambon d’épaule p. 6
1/ fant maintenant que j'arrive a apprivoiser cette nonvelle fille que je suis devenune — J’arréte de fumer p. 36
J'étais de retonr ! — Chute libre p.135

COté psy, tu n'es ni tout a fait la méme, ni tout d fait un antre, alors pour ¢ apprivoiser, je te conseille d'étre accompagné. D autant
qgue la trouille, ta vieille copine, ne va pas te licher ! [...] Plutit que de faire la toupie en cherchant la sortie, arréte toi sur une aire des
pros de lapres cancer, ils rechargeront tes batteries et régleront ta boussole pour que le demain de ton aprés devienne ton_futnr promettenr.

— J’peux pas j’ai chimio p. 186

Image 114 : Moi en double, Navie & Audrey Lainé © Editions Delconrt

Faire le deuil du statut de malade impliquait de dire adieu a certaines parts de soi avec lesquelles
il existait une relation ambivalente (ivresse de la manie chez Jacques Mathis, bénéfices secondaires
du costume de survivante chez Alice Baguet (qui a décortiqué dans sa BD le sentiment de
mélancolie qu’elle a pu concevoir autour de son cancer), le double de Virginie Mosser et son aspect

réconfortant dans Moz en double) (voir 4.4.5.1.c p. 138).
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Image 115 : Moi en donble, Navie &> Audrey Lainé © Editions Delconrt

J'ai dii d'abord renoncer anx paradis et accepter la maladie. Je devais continuer en révisant ensemble de mes valenrs, en excistant
« petit » et non « grandiose ». [...] je ne suis plus de ce monde depuis cette « césure », cette « cassure ». Je ne suis plus dans le

monvement de la vie. Je suis a présent dans une inertie faronche, un piétinement libératenr. — Psychotique p. 85

étre assassiné psychologiquement ponr renaitre ensuite sur des cendres qui resteront peut étre foujours des cendres. — Psychotique p. 138
L ’hallucination a donné corps an plus cher de mes réves. Et c'est la que cette folie posséde un ponvoir extraordinaire. — Psychotique p. 54
En fait, linconnu m’effrase, alors que la doulenr, je la connais — Carnet de santé foireuse p. 34

Entrer dans un monde grisitre, lonrd comme le plomb, hostile et difficile ? Car ¢’est ainsi gue le monde apparait lorsque la chimie
commence son travail de termite. .. Une lente et donce agonie dn monde des fantasmes se produit alors. On devient prisonnier, on devient
lent (trop lent), on devient pondéré, on essaie tant bien que mal d'apprendre la patience, mais une patience anxiogéne, une patience sans
but, car le but est devenu lointain, nn concept d’une antre vie. C'est bien une antre vie qu’il fant construire. Brique aprés brigue. Seconde

apres seconde. Un purgatoire en somme, aprés l'euphorie du paradis. — Psychotique p. 57

Evidemment le réveil a ét¢ atroce. Le sentiment de vouloir en finir est apparn an moment du traitement médicament. La chute ne
pouvait étre qu'inversement proportionnelle au délire d'ivresse bienbeureuse. 1enfer a duré 7 ans [...] Autant livresse positive a été

prompte, autant lenfer était dans la lenteur, pesant, long, abrutissant. — Psychotique p. 84

Jai dii me construire sur du vide, en apesantenr. 1 ous flottez. Les médicaments vous donnent un contact incertain anx: éfres et anx
objets. Je vis dans un monde a part. |'ai construit ma vie autour de cette premiére felure. Mon enfance a été balayée, elle ne compte plus. Je

suis né une denxiéme fois sur des cendres froides. Ma vie n'a plus rien a voir avec celle des gens normanx. — Psychotique p. 58

Jai en limpression que depuis que j’avais enlevé mon costume, on avait basculé un interruptenr. Tout le monde avait 'air d’accord

ld-dessus : « Bon débarras, Jean-Pierre était une saloperie » Alors oui, Jean-Pierre avait des défants, mais il était arrivé an moment oi
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Jétais en pleine construction. 11 était 1d, 7l fallait bien faire avec. Et je crois que j'aimais bien le résultat. Et depuis. .. il me manguait des

morceanx... — Apres année du crabe p. 31-32

« Les analyses pratiquées confirment le diagnostic de rémission compléte. » | | avais le sentiment étrange que ce n’était pas le résultat

que j attendais. — Apres 'année du crabe p. 29

36 Alors, pour combler le vide, j'ai parlé de lui. ]'ai finalement retronvé ce qui me manquait vraiment. La fille que j'étais quand il

était ld. — Apres 'année du crabe p. 36

33 Bizarrement, a ce moment-Ia, je n'avais en téte que les bons souvenirs. Un pen comme un flash-back de comédie romantique. Avec
Jean-Pierre jétais a la maison. Avec Jean-Pierre jétais maigre. Avec Jean-Pierre, je savais quoi faire le lundi.

— Apres 'année du crabe p. 33
35 ['avais appris la vie avec Jean-Pierre, je n'étais pas siire de ponvoir faire sans. — Aprés 'année du crabe p. 35

Je me suis avoué quelgque chose que je n’étais pas certaine d'avoir le droit de penser. Je crois que j'attends surtont que Jean-Pierre

revienne. — Apres 'année du crabe p. 42

En effet, je continuais a tronver la vie normale (sans Jean-Pierre) trop difficile. Trop décevante. Trop normale.

— Apres 'année du crabe p. 47

Comme la guérison, cette phase demandait du temps et du travail également. I’apres-guérison
pouvait se préparer au cours méme de la maladie, ce theme était développé dans « J’peux pas j’ai
chimio ». Il faudrait « ETRE DANS LA VIE quoi gu'il arrive ! » €t se sentir actif dans la guérison pour aider a
ce long processus.

Plus tard j'ai aussi réussi a sourire dans une pharmacie. A entrer dans un hipital sans étre retonrnée. | ai mis tant d’années a
retrouver un équilibre. Finalement il me fallait du temps en debors de la maladie, du temps a vivre pour m'inventer un futur, pour me

construire d autres souvenirs... — La parenthese p. 208
Métaphore dessinée du ménage — I.’année du crabe p.86

Officiellement, Jean-Pierre et moi, ¢'était fini. Et pourtant il m’anra fallu dix ans pour n'en séparer vraiment. — Apres 'année du

crabe introduction

Six mois apreés ma derniére chimio, j'étais déja en train d'avoir une vie presque normale. Pour moi, ¢a allait un peu trop vite. —

Apres 'année du crabe p. 27
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5. DISCUSSION

Notre étude originale, étudiant 'expérience vécue a travers les verbatims et les graphiques, a mis
en lumiere certains aspects importants pour la personne malade. L’entrée dans la maladie est une
rupture avec I'avant. C’est un événement traumatique qui entraine des limitations et qui altere a
long terme le rapport aux autres et le mode de vie. La confrontation a la maladie, et aux soins, est
une expérience perturbante, loin de I'imaginaire et des attentes initiales, qui transforme non
seulement le patient, mais également son entourage proche. Le décalage de la réalité du soin avec
les attentes du patient et la vision du soignant mettent en avant la nécessité d’améliorer les modes
de communication entre soignants et soignés. L’information, la compréhension et la participation
aux décisions sont plébiscitées par les patients. Mieux comprendre permet de diminuer I’angoisse
durant le parcours de soin. La thématique récurrente de 'aprés-maladie souléve I'importance de
penser le rétablissement comme objectif de la prise en soin, a préparer tout au long du parcours.

Ces différents éléments méritent d’étre discutés.

5.1. Résultats

Les témoignages des auteurs permettent d’explorer les différentes dimensions de I'approche
centrée patient. Cette approche comprend la vision de la santé et de la maladie, la globalité
psychosociale, la perception des problemes et des solutions, la représentation de la relation
médecin-patient (81), et tous ces aspects sont traités dans les BD analysées. Nous avons trouvé

également des notions complémentaires a cette approche (illustrées en Figure 2) :

- le questionnement de la notion de guérison (processus plus qu’état) dans la vision de la santé
et de la maladie ;

- limportance dans la définition des problemes et des solutions de comprendre que, patfois,
pour le patient le médicament fait partie du probleme, quand pour le soignant il est la
solution. Dans ce cadre, une exploration des objectifs percus du traitement et de I'impact de
ses effets indésirables du traitement semble nécessaire, ainsi qu'une information fidele (basée
sur le retour d’expérience du patient) ;

- la relation médecin-patient était principalement représentée comme manquant d’empathie
et de compassion, cette perception est a travailler ;

- la place des aidants est fondamentale, ils souffrent également des transformations de leur

vie par la maladie.
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Figure 2 : Intégration des résultats dans la méthode clinique de I'approche centrée patient selon Stewart

5.1.1. La vision personnelle de la santé et de la maladie était exposée

L’expérience de la maladie était explorée, tant dans sa dimension disease, que dans sa dimension
illness. 1.a maladie était représentée comme un autre que soi, qui envahissait, un courant qui
emportait et que I'on était obligé de suivre, qui noyait... Les métaphores reflétaient 'impression de
perte de liberté et d’envahissement de la vie « normale » par la maladie, 'absorption dans un monde
étranger. L’effet de la maladie sur le corps était décrit, ainsi que ses mécanismes physio-
pathologiques.

Deux attitudes principales étaient décrites pour faire face a cette situation. D’abord le déni,
présent dans beaucoup de livres et dont les mécanismes et conséquences étaient bien détaillées
dans Quand vous pensiez; que j'étais mort. Ce mode adaptatif avait un impact plutot négatif. Le deuxieme

mode était ’acceptation, plus productif et moins frustrant, il demandait au patient de prendre
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conscience de ses limitations pour s’adapter a son nouvel état physique ou psychique.
L’acceptation de cette condition de malade et des limitations inhérentes est importante pour le
bien-étre psychologique des patients. Le médecin peut accompagner cette transition du déni a
I'acceptation par lapprentissage de méthodes comme celle de 'entretien motivationnel (82).
Pourtant la sortie du déni ne doit pas étre recherchée a tout prix. Le déni, tant qu’il n’est pas un
frein a la mise en place de traitements salvateurs, peut étre un mécanisme d’adaptation utile (83).
Par exemple, des chercheurs ont mis en évidence que les patients en déni dans le cancer du poumon
présentaient une perception plus positive de leur santé et étaient moins enclins a se plaindre de

fatigue, nausées, vomissement, perte d’appétit, dysphagie et douleurs (84).

Le théme de PPaddiction était particulier dans notre étude mais évoluait de fagon paralléle aux
autres pathologies : la vie avec I'addiction était ’état normal, la décision de sevrage était une rupture
avec celui-ci. La guérison supposait le deuil de I'ancien soi et 'acceptation du nouveau. On trouvait,

en particulier, limportance du regard des autres et de la honte de la rechute.

Les auteurs différenciaient bien « étre malade » et « se sentir malade ». On peut se sentir
malade sans avoir encore été diagnostiqué, sans avoir étiqueté cette maladie. On peut également se
sentir encore malade apres la fin de la maladie, quand le systeme de soin nous considére en
rémission. On peut également se sentir en santé malgré le risque de rechute d’une maladie
chronique (Carnet de santé foireuse). La définition de la maladie est complexe, et pose la question de
la définition de la guérison. Actuellement, la notion de guérison correspond principalement a la
rémission biologique. Cet aspect a été exploré par Catherine Tourette-Turgis qui souligne que « la
rémission biologique ou fonctionnelle n’est pas toujours concomitante avec une rémission

psychique, sociale et opérationnelle dans toutes les spheres de la maladie » (85).

Les phénomenes de l'apres-maladie (apres la rémission biologique) constituaient un théme
récurrent (Moi en double, Aprés lannée du crabe, ]'peusxc pas j'ai chimio). Cette dimension a été
principalement explorée en oncologie, ou le nombre de « survivants » a augmenté drastiquement

ces derniéres années.

- F. Mullan, médecin aux Etats-Unis en 1985 et atteint d’un cancer, décrit la notion de
survivance (survivorship) (86). Selon lui les concepts de « maladie » (sickness) et « guérison »
(cure) sont insuffisants pour décrire les processus en jeu lors de 'expérience de la maladie.
I existe également une dimension de survie, d’adaptation physique et mentale contre la
maladie, les effets secondaires des traitements, les modifications de ’environnement social.

Mullan divise ce phénomeéne de survivance en 3 stades :
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Les travaux de Mullan ont été repris en 2005 aux Etats-Unis dans From Cancer Patient to
Cancer Survivor: Lost in Transition (87) ouvrage explorant les difficultés de transition entre le
statut de personne en santé, malade puis guéri et les enjeux de ces prises en charges. La
prise en charge physique doit étre assurée (suivi du risque de rechute et recherche d’effets
secondaires du traitement) et protocolisée. La prise en charge psychologique doit prendre
en compte la perception de la qualité de vie, la peur de la récurrence, la transformation de
soi et de ses relations sociales.

Plusieurs équipes s’accordent sur le fait que la prise en soin doit étre holistique, toutes les
dimensions du rétablissement doivent étre explorées : physique, psychologique, financiere
(la problématique est tres évoquée aux Etats Unis ou le systeme d’assurance maladie est
différent), sociale et spirituelle (88—90). Shapiro (88) complété par K. Robin Yabroff (90),
proposait d’évaluer le stress induit par le suivi pour mettre en place une prise en charge
adaptée. L’article de Mayer ez a/ (89) rappelle les propositions concretes pour améliorer cette

prise en soin (meilleure formation des équipes, meilleure information du patient...).
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- En France, S Lelorain, A. Bonnaud-Antignac et P. Tessier étudient 'impact de I'apres-
cancer dans le mélanome et le cancer du sein sur la psychologie et la spiritualité des patients
(91,92). Cette équipe travaille notamment sur le phénomeéne de « posttranmatic growth »
(croissance post-traumatique) décrit, sans étre nommé, dans | pexx pas j'ai chimio. Les études
SALTO-2 (suivi a long terme en onco-pédiatrie — Rhone-Alpes) et SALTO-H (suivi a long
terme en onco-hématologie - Nantes) évaluent la qualité de vie et 'insertion professionnelle
et sociale des « survivants » de cancers onco-pédiatriques, et les besoins de soins de ces patients,
proposant un protocole de suivi a long-terme remis au patient et au médecin traitant, et un
éventuel soutien psychologique (93).

- A Paris, Catherine Tourette-Turgis a observé pendant deux ans le vécu de I'apres maladie
en service d’oncologie et rejoint la vision introspective de Mullan. L’ex-patient doit faire
face a I'absurdité de la vie quotidienne suite a la maladie et a la prise de conscience de la
fragilité de la vie. I doit avancer malgré la peur de la rechute, malgré la fatigue résiduelle, il
peut se sentir vidé d’énergie, abandonné par le systeme de soin qui ne gére que la maladie
et non lapres-guérison. Ayant survécu, il n’a pas le droit de se plaindre, il n’a personne vers
qui se tourner a propos des souffrances qui persistent. Ces problématiques étaient tres
justement illustrées dans Apres Lannée du crabe. Pour Poncologue qui préface | peux pas j'ai
chimio et pour Catherine Tourette-Turgis cette dimension doit étre prise en compte dans la
prise en soin, préparée (conservation du soi et de la dynamique familiale) et accompagnée,
pour une réappropriation du statut de personne fonctionnelle et non de « malade » ou
«ancien malade » (68,91). Catherine Tourette Turgis propose pour accompagner ces
¢léments une approche associant une consultation propre a 'annonce de la guérison,
validant la complexité du processus de réappropriation de soi,la mise en place de
programmes de suivi avec des soignants formés a I’écoute de la plainte. L’objectif de la
prise en soin serait le rétablissement de la personne et non la rémission biologique.

- La survivance concerne les patients comme leur entourage (86, 88, 89, 91). Passant par les
mémes états psychologiques, une reconstruction de la vie sociale et des questionnements
(conscience de la mortalité, état dépressif, peur de la rechute, difficultés de réadaptation a
la vie sociale normale, conséquences financicres...) semblables a ceux du proche malade,

justifiant I'intérét d’un accompagnement des aidants déja évoqué.

Le témoignage de Navie dans Moi en double laisse a penser que le rétablissement complet de la
personne devrait également étre 'objectif dans le cadre de nombreuses autres pathologies,
notamment de 'obésité et/ou des addictions, souligné par le témoignage de Cati Baur dans J’arréte

de fumer pour qui le sevrage est une véritable transformation de 'image d’elle-méme. La prise en
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charge des maladies chroniques est différente de I'oncologie, il n’y a pas d’apres-maladie au sens
propre parce qu’il n’y a pas de rémission. Mais on retrouve cette notion d’adaptation a une nouvelle
normalité. On peut prendre en compte un apres-équilibration des symptomes (diabete, HTA,
rhumatisme articulaire) ou aprées prise en charge des complications, car le patient doit accepter la
prise chronique de médicaments (Sclérose en plaques, Psychotique), le risque de rechute et de
nouveaux déséquilibres. Il se trouve confronté aux modifications de la perception de soi suite aux
limitations liées a la maladie et a son traitement, et a la mise en avant de l'imperfection du
fonctionnement du corps. Ou en oncologie, on trouve un apres-maladie avec rémission biologique
et réadaptation au statut de « personne en santé », dans les maladies chroniques on retrouve un

apres-diagnostique, avec équilibre de la maladie et adaptation au statut de malade chronique.

Des dispositifs d’accompagnement au rétablissement commencent donc a étre mis en place dans
des contextes précis, notamment celui de 'oncologie. Peut-on appliquer a toutes les maladies

chroniques 'objectif de la survivance permanente, de 'adaptation a une nouvelle normalité ?

5.1.2. La globalité psychosociale était un sujet trés approfondi.

Les auteurs traitaient du rapport a soi qui est changé par la maladie, de la modification de la

perception du corps, du sentiment parfois de délitement de celui-ci, d’incapacité, d’impotence.

On trouvait dans les témoignages des similitudes avec le modéle du role du patient (sick role) de
Talcott Parson qui décrit les droits et devoirs moraux du patient sur le plan sociologique : la
déculpabilisation par la reconnaissance de I’absence de responsabilité dans la maladie, 'exemption
de certaines responsabilités ou taches, le soutien, la sympathie et les soins apportés par 'entourage,
la nécessité de se soigner et de chercher a guérir. S’éloigner de ce modele pouvait apporter un
sentiment d’étrangeté, comme dans Apres l'année du crabe, ou I'autrice se sentait obligée de cacher
ses sentiments ambivalents envers le cancer et la possibilité d’une rechute. Cet aspect est exploré
dans les travaux de C. Tourette-Turgis. Par ailleurs, refuser 'exemption des taches habituelles en
niant P'altération de ses capacités est également un facteur de souffrance, phénomene trés bien

décrit dans Quand vous pensiez; que j'étais mort.

Le partage d’expérience semblait plus simple entre malades, lié a 'expérience vécue : ils
comprenaient mieux certaines problématiques que les non-malades n’imaginaient pas. Le
partage d’expérience permettait d’apaiser les angoisses quant au nouveau statut de malade et aux
limitations inhérentes. Il apportait un sentiment d’appartenance, de communauté, de
reconnaissance, de validation externe de 'expérience vécue. Cette dimension incite a penser que le
partage d’expérience en groupe et la formation par des pairs « patients experts », ont un fort

potentiel vers un meilleur vécu de la maladie.
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De plus les auteurs décrivaient le processus d’adaptation aux changements de la vie sociale
comme un processus actif. On retrouve ces deux axes dans les travaux de C. Tourette-Turgis sur
le patient expert et ’école des patients, dans lesquels elle engage a la reconnaissance des activités
conduites au service du maintien de soi en vie et en santé comme I’équivalent d’un travail productif
et contributif. Cela permettrait une meilleure reconnaissance du statut de malade et une acceptation

plus simple de ce role de malade par le patient (49,85,94).

L’environnement social proche était détaillé : ’entourage était tres présent dans la plupart des
ouvrages. Les auteurs soulignaient la place essentielle de I'aidant principal et de la famille, qui
voyaient aussi leur vie modifiée et bouleversée par la maladie. La souffrance de I'aidant principal
¢tait détaillée dans Carnet de santé foirense et dans Quand vous pensiez que j'étais mort. Ces résultats
mettent en avant 'importance d’une recherche de la souffrance chez les aidants principaux avec
proposition de solutions comme un accompagnement psychologique, l'orientation vers des
associations pour partage de I'expérience vécue, des propositions de décharge temporaire par du
personnel de santé en cas de surinvestissement. .. L.a HAS propose une recommandation spécifique
sur la prise en charge des aidants de patients atteints de maladie d’Alzheimer en 2016, proposant

une consultation annuelle pour I'aidant, dédiée a deux objectifs principaux :

- A linformation sur la maladie qui touche son proche, les éléments de sa participation au
plan de soin personnalisé, Pexistence des aides disponibles, notamment de la part
d’associations de patients ou de familles de patients (psycho-éducation individuelle ou en
groupe, psychothérapie individuelle ou familiale , groupe de soutien avec d’autres aidants,
support téléphonique ou par Internet, cours de formation sur la maladie d’Alzheimer ou
apparentée, les services, la communication et la résolution des problémes).

- A Pévaluation du bien-étre physique et mental dont le niveau d’autonomie (IADL), la
thymie (auto-questionnaire de Beck, Hamilton, Geriatric Depression Scale), le fardeau de
'aidant (grille de Zarit) (95).

Dans un spectre plus large, la HAS inclut la prise en compte de I'aidant dans les directives sur
I'annonce et 'accompagnement des malades chroniques en 2014 (96). L’ANESM en 2014 publie
une recommandation sur le soutien aux aidants non professionnels, incluant notamment la
prévention et le dépistage du risque d’épuisement, la communication autour des solutions de répit,
anticipation des urgences et la gestion des tensions intra-familiales et de la famille avec les

professionnels de santé (97).

L’impact de la maladie sur les aidants et les aides possibles sont certainement traités dans des
ouvrages publiés par des aidants ou des soignants qu’il serait intéressant d’étudier (voir Annexe 1

p. 184). Une échelle d’évaluation de la charge ressentie et du risque d’épuisement n’existe que pour
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les aidants des personnes agées dépendantes (grille de Zarit, voir annexe 2 p. 187), développer une
grille adaptée a I’évaluation de la souffrance des aidants dans les maladies chroniques pourrait

s’avérer utile.

5.1.3. L’entente sur le probléme et les solutions était complexe.

Ces BD mettaient en avant un grand différentiel entre le point de vue du soigné et du soignant
sur la maladie et les problemes a traiter. Les auteurs décrivaient les soins auxquels ils sont soumis,
les médicaments, la psychothérapie ou ’hospitalisation. La relation au soin était ambivalente : une
obligation, parfois douloureuse, qui est censée créer du bien. La perception du patient de son
traitement médicamenteux qui pouvait étre un boulet, un choix, ou un soutien, variait entre les
ouvrages. Les auteurs soulignaient la place de linformation sur les modalités de prise et
d’adaptation, ainsi que sur l'effet attendu des médicaments, qui avait un effet sur 'observance et
les effets indésirables (Goupil ou face, Chute libre, Carnet de santé foirense). Devoir se soigner et prendre
des médicaments, voir étre hospitalisé accentuait le sentiment de perte de liberté (Carmnet de santé
Joireuse). La découverte de la réalité du soin est parfois un choc, malgré I'information donnée par
les soignants, Uexpérience vécue est différente d’abord de I'explication théorique mais aussi de
I'image mentale qu’en a le patient (voir le phénomeéne de pensée magique p. 101).

Les médicaments et ’hospitalisation peuvent étre percus comme des problemes par les patients
par I'envahissement qu’ils représentent, leurs effets indésirables, la privation de liberté. .. alors qu’ils
constituent une solution pour les soignants. Savoir reconnaitre ce rejet et savoir informer de facon

adaptée semble utile pour aider a la gestion émotionnelle et améliorer la qualité de la prise en soin.

Le partage d’informations était aussi orienté vers les autres : les proches, la famille, les amis,
pour leur faire comprendre leur expérience. Les auteurs vulgarisaient 'information qu’ils auraient
souhaité avoir (62,65,60), sur les mécanismes de leur maladie, sur le déroulement et effet des soins,
sur la variabilité interpersonnelle des symptomes. Tous ces éléments peuvent étre utiles dans 'aide

a la compréhension pour la décision médicale partagée (47).

5.1.4. La relation de soin

L’établissement et le développement de la relation de soin sont primordiaux dans le cadre de
I’ACP. Malheureusement, dans nos résultats, la plupart du temps le patient faisait face 2 un monde
du soin hostile, ou le médecin était fréquemment plus blessant quaidant. Les relations avec les
médecins étaient la plupart du temps décrite comme paternalistes, froides et peu empathiques. Ce
regard critique sur le médecin permet une remise en cause de la relation développée avec le patient
et une ¢étude des attitudes déléteres. Les images renvoyées peuvent se révéler utiles dans

Papprentissage des capacités relationnelles, permettant d’illustrer les situations et attitudes
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problématiques et de noutrir la réflexion autour d’elles, comme dans les cours proposés par 'équipe

de médecine graphique américaine (18) (voir 5.3.3.1 Dans I'enseignement p. 162).

Les médecins étaient fréquemment représentés dans les BD comme manquant d’empathie.
Pourtant, le patient est a la recherche de cette dimension dans la relation, et pour de bonnes raisons.
Les recherches montrent qu’une relation ressentie comme empathique a un effet bénéfique sur la
satisfaction du patient, sur le sentiment d’auto-efficacité et permet de diminuer la souffrance
émotionnelle (98). La pratique de 'empathie a également montré un effet bénéfique chez les
soignants, dans la prévention du bum-out (99). Cest une compétence qui peut étre mise en valeur
par des actes simples. Le fait de s’assoir pour 'entretien donne déja I'impression au patient d’un
entretien plus long, avec une interaction plus positive et une meilleure compréhension des

informations recues sur sa maladie, que lorsque le soignant reste debout lors de I'entretien (100).

D’autres compétences comme la détection du langage non-verbal du patient, la reconnaissance
et la réponse a la recherche de compassion du patient, I'attitude d’écoute active exprimée par le
langage non verbal, la formulation verbal d’éléments de validation et de soutien des dires du patient
sont soulignées par les patients comme vecteurs d’une plus grande satisfaction dans Pentretien
(101). Donc comprendre, faire savoir qu'on a comptis et rebondir sur les éléments présentés par le
patient participent a la qualité de Pentretien (102). On sait par les neurosciences que ces qualités
peuvent ctre entrainées et enseignées (99,103). Le développement de ces qualités peut étre
encouragé par la lecture (104), et encore plus avec les bandes dessinées qui, de par leur format et
les allers-retours entre I'image et le texte, mobilisent des fonctions proches de celles nécessaires en
entretien (20) ou par la tenue de cours autour des sujets préoccupant les patients (37). Les soignants
ne sont donc pas condamnés a passer pour des monstres sans ceeur tels qu'illustrés dans les BD
étudiées.

Face 2 ce monde médical hostile, les auteurs se tournaient vers les médecines alternatives. Dans
ces pratiques empruntes de magie, la souffrance était explorée et soignée, les soignants prenaient
connaissance de la personne et de ses besoins, ou la médecine allopathique semblait parfois
sintéresser uniquement a la maladie. Les médecines paralléles viennent comme soutien et
mécanisme d’empowerment permettant au patient de se sentir actif dans le processus de guérison,
avec des acteurs de santé parfois plus a I’écoute que les médecins spécialistes de leurs sentiments
et interrogations. Les explications proposées par ces praticiens permettent de forger 'imaginaire
autour de la maladie qui la rendra plausible et acceptable et donnera un sens a son arrivée. Elles
pallient également 'absence d’humanité ressentie dans les soins allopathique. Elle rend I'intégrité
de la personne par la prise en compte de ses spécificités et de ses limitations propres. L’usage décrit

dans les BD corrobore plusieurs travaux sur le recours aux médecines alternatives (105). L’objectif
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principal est la recherche de bien-étre, mais aussi le soulagement des symptomes et la guérison,
'antagonisation des effets secondaires effectifs ou éventuels des traitements (106). Comme indiqué

dans Le ¢ycle d’Inari, beaucoup de gens jugent ces pratiques inutiles.

L’accompagnement et la quéte de sens peuvent se faire également dans le processus d’écriture :
nous avons retrouvé 'expression des différentes catégories pathographiques proposées par Anne
Hunsaker Hawkins, associées a un role humoristique, mais surtout thérapeutique. LLa mise en
mots et/ou en images permettait un effet antalgique direct par la concentration et le travail mental
qu’ils requic¢rent, mais ils aidaient également a donner du sens a la maladie et apprivoiser les
émotions brutes. Ces ouvrages mettaient en valeur 'importance de lart-thérapie et des moyens
d’expression du mal-étre encore souligné par le recours fréquent au psychologue dans la prise en

soin.

5.2. Méthode

5.2.1. Forces

LLa méthode sémio-pragmatique phénoménologique était adaptée a notre étude. Nous avons pu
réaliser une triangulation des données, et notre analyse respectait les regles méthodologiques de ce

type d’analyse. Nous avons innové en proposant une analyse graphique combinée.

Le corpus analysé illustrait des maladies différentes, permettant la description d’un éventail large

de description des ressentis.

5.2.2. Faiblesses

Drautres sources auraient pu apporter des éléments complémentaires mais n’ont pu étre
explorées dans une logique d’exhaustivité et de faisabilité (voir 5.3.1 Répertorier p.160). La
méthode de recueil aurait pu étre optimisée, mais en I'absence d’une base de données déja
constituée, nous avons réalisé nos recherches par effet boule de neige.

Bien qu’innovante, il n’existe pas de mode d’analyse défini pour les images. La sélection des
graphiques pertinents est issue d’une analyse sémiotique conjointe avec le verbatim et d’échanges

entre les deux auteurs.

Nous avons inclus des ouvrages qui ne sont plus édités et ne peuvent étre trouvés qu’en librairie
d’occasion, ce qui rend plus difficiles de se les procurer et donc de les utiliser dans des cours.

Nous ne nous sommes pas intéressés aux ouvrages littéraires, aussi riches en représentation de
Iexpérience vécue mais plus difficiles a appréhender avec une lecture plus longue et une perte de

Pattractivité liée aux images.
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Nous avons inclus dans les résultats la place de I’écriture qui n’est pas en soi une expérience de
la maladie, mais qui est liée a cette expérience pour des gens dont le métier est expression écrite
ou graphique. Cette analyse donne des perspectives sur la place et I'intérét de Pexpression artistique

dans la gestion des ressentis.

5.3. Perspectives

Nous allons reprendre les perspectives selon les objectifs définis par ’équipe de Graphic Medicine

pour une utilisation des pathographies dessinées en pratique courante : répertorier, promouvoir,

appliquer.

5.3.1. Répertorier

Le travail que nous avons effectué a permis la création d’un corpus illustrant de nombreux
aspects du vécu de la maladie. Pourtant, il concerne uniquement les pathographies dessinées, ce

corpus pourrait étre développé dans plusieurs dimensions.

a. Chronologie

Meéme si 'expérience de la maladie est propre a chaque individu, 'analyse de ces ouvrages permet
de retrouver des similitudes entre les différentes expériences vécues de la maladie, pour des

maladies diverses, chez des gens symptomatiques ou non.

Les bandes dessinées ont été inclues jusqu’en décembre 2019. Les albums sortis en 2020 n’ont
donc pas été inclus. De nouveaux titres sont sortis depuis : Le bruit des gens de Nikesco a propos de
la surdité aux Editions Lapin, L homme le plus flippé du monde de Théo Gros jean et Peurs blenes De

Mathou chez Delcourt sur leur expérience des troubles anxieux.

b. Origine

Nous nous sommes concentrés sur les pathographies dessinées francophones, d’origine
francaise, dans une logique d’exhaustivité et de faisabilité. Pourtant il existe des pathographies
d’autres pays francophones également intéressantes, comme La guerre des tétons de Lili Sohn de
premicre édition québécoise, dans laquelle on retrouve des thémes clés communs aux autres
ouvrages du corpus ¢tudié. Beaucoup de pathographies anglophones de grande qualité ont été

traduites en langue francaise.

Ce travail s’est centré sur les autopathographies francophones, mais il serait intéressant de
comparer avec les ouvrages internationaux pour étudier I'existence ou non d’une universalité de

Pexpérience vécue de la maladie.
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c. Auteur

Toujours dans une logique d’exhaustivité, ce travail s’est limité aux autopathographies. Le
corpus constitué pourrait étre développé par I'analyse d’ouvrages écrits par des aidants ou des

soignants, proposant un autre regard sur la maladie (liste disponible en annexe 1 p.184).
d. Format

Nous nous sommes également limités aux romans graphiques publiés par des maisons d’éditions
majeures, ne prenant pas en compte les ouvrages autopubliés comme Arrétez de jouer avec nos nerfs de
Valerie Tesseyre ou La boule a zéro de Thierry Parenteau, ou sous forme de blog comme Endonymous.
Nous avons exclu des ouvrages d’'une forme hybride entre roman et bande dessinée ne contenant
pas de phylacteres, comme Les aventures d’une fille qui avait tout le temps faim, un recueil sous forme de
carnet de bord a propos de la boulimie ou « Une plume a mon cerveau » de Claude Sabadel, qui
regroupe des dessins et des écrits du ressenti de I'auteur vis-a-vis de 'aphasie et de ’'hémiplégie

dont il est victime aprés un AVC. Ces formats ont un fort potentiel dans le partage de expérience

vécue.
LA MORT EST PASSEE,
mais elle n'a pris que la moitié
de « moi ».
Image 116 : Une plume a mon cervean, Clande Sabadel, Editions Fabert
e. Thémes

D’autres BD témoignages existent, développant I'expérience vécue hors pathologie

(transsexualité, viol, homosexualité, deuil, immigration...)
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5.3.2. Promouvoir

Grace a cette analyse, nous avons maintenant un corpus d’ouvrages pour réaliser de nouvelles
recherches sur 'impact de la lecture des autopathographies dessinées. Cela permettra d’évaluer le
ressenti des lecteurs (patients, familles, soignants ou étudiants), leur utilité ressentie, et la

satisfaction vis-a-vis de 'information véhiculée, et éventuellement d’appuyer leur usage.

Ce travail pourrait étre développé pour aboutir a la création d’une base de données francaise
semblable aux bases de donnée anglophone et hispanophone, détaillant les pathographies et la place

de leur auteur dans le milieu du soin (soigné, soignant, aidant).

Afin de faire connaitre ces ouvrages et d’ouvrir a leur usage, I'issue de ce travail sera présentée

au CNGE (Congres National des Généralistes Enseignants) a Bordeaux en novembre 2020.

5.3.3. Appliquer

5.3.3.1. Dans ’enseignement.

a. Ce qui existe I'étranger.

K R. Myers : un support parmi d’autres.

Kimberley R. Myers integre la bande dessinée comme un support parmi d’autres, dans un cours
réflexif a theme intitulé « Pathography : Reading and Writing the patient ». Elle aborde le cancer du sein

a travers des poemes, une photographie, des textes et la bande dessinée Cancer 1ixen (18,34).

Ce cours permet aux étudiants de mieux comprendre le patient, mais également de mieux se

comprendre par I’étude des images de médecins renvoyées par les auteurs.
Selon elle, la bande dessinée est le médium ayant eu le plus de succes pour diverses raisons :

1. Cest un médium considéré comme accessible, familier, avec lequel les étudiants se
permettent une plus grande liberté d’interprétation qu’avec un texte (elle fait le méme
constat pour la photo versus peinture, ou texte versus poeéme).

2. Les allers-retours texte image s’apparentent aux capacités d’écoute et d’observation
d’un entretien avec le patient (vision rejoignant celle de S. Tisseron(20))

3. Une planche a elle seule contient diverses strates de signification, qui ne sont pas

superposables dans un texte simple.

MK Czerwiec : redonner sa place an dessin en tant que moyen d’expression.

Cette enseignante infirmiére propose un cours appelé « Drawing medicine », ou elle remet en

question la place du dessin et sa perception dans I'apprentissage (18). Actuellement, le dessin,
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considéré comme appartenant au domaine de I'enfance est abandonné au profit de I'écriture. Sa
qualité n’est reconnue que dans la dimension de représentation réaliste, ce qui peut bloquer les
¢tudiants dans leur production. MK Czerwiec dédramatise la production graphique avec des
exercices de type « cadavre exquis » dessiné. Elle propose ensuite a ses étudiants de produire une
bande dessinée tirée de leur propre expérience, les faisant ainsi réfléchir sur les difficultés
rencontrées dans leur exercice médical. Elle leur demande également de commenter une

pathographie dessinée de leur choix et de la présenter aux autres participants.

M. [. Green : la bande dessinée comme fin et comme moyen.

Les cours de Michael J. Green sont centrés sur la bande dessinée, en tant qu’outil de réflexion
et support de communication. Il propose un cours composé de 8 séminaires de 2h30 sur 4
semaines, par groupes de 8 a 10 étudiants (18). Cet enseignement comprend 2 axes principaux : la
lecture de romans graphiques (M. J. Green propose une sélection de 12 titres dans son article),
permettant une analyse de 'expérience de la maladie, et la création par chaque étudiant d’une bande

dessinée reflétant sa propre expérience des études de médecine.
La partie analytique poursuit 3 objectifs :

1. Développer la pensée critique, 'esprit de déduction et les capacités de compréhension
d’une narration a partir d’informations incompletes (inhérent au médium bande dessinée
et utilisée dans le raisonnement médical).

2. Aborder les themes de Pempathie, de ’écoute active et des autres aspects de la
communication avec le patient.

3. Exposer 'impact des mots du médecin, le décalage de vision soignant/soigné dans
certaines situations telles que 'annonce de mauvaises nouvelles.

La partie créative explore le vécu des études médicales et permet :

1. D’entrainer ses capacités a communiquer et narrer une histoire (important dans la
restitution de cas complexes).

2. De favoriser le travail d’équipe en encourageant 'entraide, 'enseignement entre pairs, le
feed-back, sur un terrain ou tout le monde n’est pas a I'aise (capacité de dessin)

Ce cours se veut a contre-pied de l'enseignement traditionnel qui selon Green considere
I'étudiant comme un réceptacle vide, quil faut emplir de connaissances. Ce modele se doit de
changer pour répondre aux évolutions de la pratique de la médecine, et de la place des qualités de
communications avec les patients chroniques. MJ Green insiste sur 'importance du développement
d’une identité de professionnelle, en complément des autres principes de la pyramide de Miller

(107).
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M. Lalanda (44.45) : pour remplacer les cours de sciences humaines

Mbonica Lalanda organise en Espagne des cours centrés sur la bande dessinée. En 2018, elle
publiait une étude comparative (44,45). Sur 240 éleves de 3e année, la moitié avait suivi un cours
classique a propos du secret médical, "autre moitié avait suivi un cours autour de 5 pages de bande
dessinée sur le secret médical rédigées pour 'occasion. Ce cours était composé de 30 minutes de
lecture, 30 minutes d’échange, et 30 minutes de création graphique. Elle évaluait les résultats a
I'examen final, la satisfaction des étudiants vis-a-vis du cours et leur implication. Elle constatait des
résultats au moins équivalents a 'examen, une plus grande implication des étudiants, et une plus

grande satisfaction.

b. Intégration a la démarche montpelliéraine

Mettre en place des cours illustrés par des BD s’integrerait a la volonté d’implication de la vision
des patients dans la formation au savoir-étre des nouveaux professionnels de santé. Ils
compléteraient les structures déja mises en place par le DUMG de Montpellier, faisant déja
intervenir des témoignages de patient pour certains cours et ayant pour projet d’intégrer des
patients aux séminaires sur la relation médecin-patient. Ils constitueraient un apport pour
I’enseignement car ils permettent une approche réflexive en rapport avec les différents objectifs de
la formation a I’ACP, illustrant 'importance de ces objectifs. Ces supports pourraient servir

d’illustration des différents objectifs comme des vidéos ou des jeux de réle déja mis en place a

Montpellier.

Le contenu de cette these permet de mettre en avant les problématiques importantes pour les
patients, recueillies dans la partie résultats. Il permet également de souligner quelles problématiques
sont traitées dans quelles bandes dessinées (voir tableau Figure 3 : thématiques abordées dans
chaque bande dessinée, également disponible en annexe en page enticre p. 188), se voulant une

aide a I’élaboration d’un enseignement.

En mettant en perspective nos résultats et les 4 compétences a ’ACP qui ont été définies au

DUMG de Montpellier, nous pouvons aborder les points suivants :

Compétence relationnelle : « Développer une relation professionnelle centrée sur la personne dans
toutes ses dimensions permettant de mieux la comprendre, de 'accompagner quelles que soient

les situations cliniques. »

Nos résultats montrent un grand défaut d’empathie de la part des professionnels de santé, les
effets d’'une annonce parfois maladroite (La parenthése : annonce a la va vite debout en plein couloir
d’un cancer, par un médecin qui ne s’attendait pas a ce que la patiente ou sa famille comprenne le

diagnostic) un défaut d’accompagnement, surtout hopital... A Popposé, certains auteurs décrivent
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des soignants « modeles » qui ont ces compétence relationnelles, vécues par le patient comme une
découverte, une délivrance (souligné par le choc du changement de médecin dans Des fourmis dans
les jambes, du « vétérinaire » au nouveau neurologue qui lui apportera des solutions concrétes pour
lui-méme et non uniquement contre sa maladie) des soignants capables d’identifier la souffrance et
de Papaiser par sa reconnaissance (« Vous n’auriez pas da subir tout ¢a » dans Carmet de santé foirense)
ou par la mise en place de solutions adaptées (Des fourmis dans les jambes et la prise en charge en

rééducation pour contrer les limitations).

Au méme titre que les compétences narratives, développées dans les RSCA et les GEPT, les

compétences mobilisées par la lecture des bandes dessinées entrainent a I'entretien médical (20).

Vision de la santé et de la Globalité Evaluation des problémes Relation

maladie psychosociale et des solutions médecin-patient

véeue des
symptimes
de soi

Aprés maladie
Vulgarisation
Veécu de
I'hospitalisation
Impact de
I'information
Image du
soignant
Recours aux
médecines
alternatives

Regard des
autres et image

Expérience
Place de 'aidant
Psychothérapie

Ameres saisons

Apires lannée du crabe

Ca n'a pas Far d'aller du tout
Camnet de santé fowreuse

Clinte hbre — earnets du goufire
Des fourmis dans les jambes @
Globules et conséquences
Goupi ou face

J'arrete de fumer

}‘Pﬂm pas var chumio

Jambon d'épanle

L'année du crabe

L'effet kiss pas cool 0

La cifférence mvisible

La parentheése

Le cvele dTnan

Moa en double

Meon gras et moi

Peychotique

Quand vous pensiez que j'étais mort
Sclerose en plagues

Sous lentonnoir o

Légende -

0 phus éditée
théme développé
theme aborde

Figure 3 : thématiques abordées dans chaque bande dessinée
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Compétence d la démarche éducative : « Adopter une démarche éducative centrée sur

l'exploration de l'expérience vécue du patient quelle que soit sa situation, pour faciliter

le développement de compétences qui conduisent au changement et a I'autonomie. »

Ces témoignages mettent en avant I'importance de explication des objectifs du traitement et la
prise en compte de leurs effets secondaires pour améliorer 'observance. De nombreux patients ont
une image extrémement négative du traitement médicamenteux (produit chimique, toxique,
envahissant) ou des attentes inadaptées quant a leur résultat. Ils soulignent le besoin d’information

qui va la chercher sur des supports qu’il ne peut parfois comprendre seul.

Certains ouvrages (notamment Goupil ou face, Carnet de santé foirense et Globules et conséquences)
contiennent des schémas de vulgarisations trés intelligibles, permettant de simplifier des

informations a propos de la maladie.

Compétence a la_réflexivité : « Développer une pensée critique pour améliorer ses

compétences professionnelles. S'interroger sur ses forces et ses faiblesses, ses savoirs,

ses croyances, ses convictions, ses actes, ses émotions en prenant le recul nécessaire. »

Le médecin appartient a une secte, utilise un langage incompréhensible, est un robot dénué
d’émotions...L’analyse de ces images du médecin données dans les différentes BD permet

d’appuyer une réflexion sur attitude des soignants.

Le monde du soin est un monde inconnu pour le patient, autour duquel il a un imaginaire et des
croyances n’adhérant pas toujours a la réalité. Le médecin doit étre capable de faire preuve de recul
et de patience (capacités éducatives...) pour comprendre le point de vue du patient et trouver

ensemble des solutions aux causes avérées ou supposées de ses souffrances.

Compétence en éthigue du soin : « Intégrer la dimension éthique dans sa pratique
professionnelle, dans le respect et la dignité de la personne malade, de la compétence
des équipes de soin, tout en respectant les valeurs professionnelles, déontologiques et

morales. »

Ici aussi, les auteurs nous apprennent certaines choses, et notamment sur ’'absence de décision
partagée, en effet le mode d’entretien le plus décrit est le mode paternaliste ou la décision de soin
est unilatéral. Les patients décrivent leur incompréhension quand ils n’ont pas été intégrés a la
décision : ils ne comprennent pas le sens du traitement (Jambon dépanle). Certains auteurs décrivent

le désir de comprendre et de participer a la discussion comme dans Carnet de santé foirense ou il
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prend toutes les informations qu’on veut bien lui donner pour mieux comprendre les décisions, ou

dans Gowupil ou face ou Pautrice fait le choix éclairé de la mise sous traitement médicamenteux.

La dignité de la personne est parfois mise a mal, phénomene illustré a plusieurs reprises dans
Carnet de santé foireuse dans lequel 'auteur décrit une absence de réactivité des équipes face a sa
douleur (il passera une nuit a attendre des antalgiques qui ne lui seront jamais donnés), il dépeint le
non-respect de la pudeur (rasage pubien par une aide-soignante qui le met mal a l'aise), et de

I'intimité (il entend les discussions de son voisin de chambre et de sa femme derricre le rideau.

L’apprentissage de 'empathie, son utilité et sa perception par le patient peut également étre

illustrée par ces ouvrages dans la relation médecin patient.

Ce respect de la dignité, des représentations, des croyances sont autant d’éléments éthiques
indispensables a enseigner, tout comme la prise en compte en permanence des valeurs du patient

dans la relation de soin.

On peut donc retenir comme usages pratiques dans 'enseignement :

a) Illustrer un enseignement classique (illustrer le symptome par des images et développer le
pendant z/ness de Papprentissage)

b) Développer des enseignements spécifiques de médecine graphique en lecture et/ou en
production :

i.  Centrés sur une pathologie avec illustrations par plusieurs BD (dépression, troubles
anxieux, troubles bipolaires, obésité) pour un meilleur apprentissage du contexte et
une meilleure appréhension de lexpérience vécue. La mise en parallele des
connaissances des symptomes avec le ressenti et les mots exprimés par le patient
permettraient d’entrainer a reconnaitre le symptome par la description que le patient
en fait.

ii.  Centré sur un theme : secret professionnel, annonce diagnostic, place des aidants,
place du médecin, réle du malade, modalités de prise en soin, patient expert, place
des médecines complémentaires, apres-maladie... Ces cours rechercheraient
I'apprentissage de notions au savoir-étre en médecine, notamment selon la méthode
de 'approche centrée patient. Ils permettraient une approche réflexive (108) sur la
place et Tattitude du soignant (au visage sombre dans les BD étudiées),
participeraient a la construction de lidentité de soignant, tout en développant

I’empathie, et les capacités observationnelles
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5.3.3.2. Par le médecin

Dans le cadre de Papproche centrée patient pour proposer au patient ou a sa famille comme
accompagnement (déja plusieurs propositions faites dans notre activité habituelle avec des retours
sur Carnet de santé foireuse, Goupil ou face, La différence invisible) ou pour sa propre gouverne. On ne
trouve que ce que 'on cherche et on ne cherche que ce que 'on connait : avoir une idée des
mécanismes internes qui se jouent chez le malade (méme si chaque expérience est unique) permet
d’identifier ou d’anticiper des problématiques qui peuvent apparaitre dans la vie du patient ou dans

la relation médecin patient.

5.3.3.3. Par le patient, la famille et les aidants :

a. Contrer la solitude

K. R. Myers raconte sa propre expérience du cancer du sein, au cours de laquelle elle a eu le
sentiment d’étre accompagnée par la bande dessinée, a la fois par 'impression de communauté (elle
n’était pas seule confrontée a ce probléme) et par les informations qu’elle a pu y trouver. Ce besoin

d’appartenance est abordé dans plusieurs pathographies.

b. Gérer les émotions

Pour MK Czerwiec, l'acte de création graphique permet d’aider a accepter les émotions, en les
décrivant et les reconnaissant (18). C’est un exercice cathartique utile tant pour les patients que les
professionnels de santé et pour les aidants, comme le montre le nombre d’ouvrages écrit par des

soignants sur leur pratique ou les aidants sur leur quotidien.

On retrouve la méme dimension dans 'analyse de Ian Williams, en tant que lecteur (18,109). En
lisant Binky Brown meets the Holy VVirgin Mary de Justin Green, il est confronté a I'image des troubles
obsessionnels compulsifs dont lui-méme souffre. Méme si 'expérience est différente, il trouve une
résonnance entre son propre vécu et celui de I'auteur. Cette lecture le mene a une introspection

aux résultats positifs.

Par son expérience en cours, Susan Squier suggere également un impact positif sur les troubles

de type stress post-traumatique (110).

c. Expliquer aux proches

C’est 'un des objectifs principaux formulé dans le processus d’écriture, expliquer a sa mere (La
parenthése), expliquer a ceux qui n’auraient pas comptis (La chute libre), expliquer a ceux qui n’auraient

pas vu (Mo en double). Partager 'expérience vécue et se sentir compris est une dimension importante
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rappelée par Pozla au cours d’une interview a propos de son livre (16). Il faudrait évaluer I'impact

du partage d’information aux proches par ce médium.

d. Renouveler I'image de la maladie

Pour Ian Williams, I'image n’a pas seulement pour role de refléter la société, mais elle permet
également de la construire. Les pathographies dessinées proposent une représentation de la
maladie, du traumatisme, de la souffrance différente de celle offerte par les médias généraux. Elles
permettent de donner une image et un symbolisme, empreints de I'expérience vécue qui modifient
les stéréotypes de la maladie et la facon dont les autres se la représentent. Il prend I'exemple de la
mucoviscidose, maladie pour laquelle les troubles respiratoires sont surreprésentés par rapport a
d’autres manifestations : linfertilité, les diarrhées... qui sont abordées dans The CF diairies

d’Andrew Godfrey.

Changer les mentalités et les stéréotypes sur la maladie permettrait d’alléger le poids du
regard des autres, reflet de 'existence de la maladie et de 'anormalité de la situation, susceptible
d’aggraver le mal-étre, d’autant plus lorsqu’il est jugeant et teinté de stéréotypes (voir La différence

invisible, Goupil ou face, Psychotique, Moi en double, Globules et conséquences. ..).

e. Améliorer le systeme de santé

Reconnaitre et utiliser le retour d’expérience du patient sur le déroulement des soins participerait
a 'amélioration des services de santé, en mettant en avant des domaines clés a explorer, comme la
communication, les phénomenes de 'aprés-maladie et les modalités d’intégration de I'individu a la
prise en soin. La participation aux décisions permettrait de limiter les gestes inutiles ou déléteres et

d’accroitre la satisfaction des usagers.

On retient donc comme usage pour le patient et ses proches :

a) Les bandes dessinées sont un mode de partage permettant une validation externe des
émotions et de 'expérience vécue.

b) Leur lecture peut permettre une diminution de 'anxiété liée aux soins par une forme
d’accompagnement, par la mise en parallele de 'expérience vécue (18).

¢) Elles permettraient de communiquer a sa famille (Carnet de santé foireuse (16), Chute libre.. )
sur le retentissement de la maladie sur sa vie quotidienne et son psychisme.

d) Ces applications sont a priori superposables pour les bandes dessinées concernant
Pexpérience des aidants et des proches, il serait intéressant de les explorer plus en détail.

e) A trés long terme, elles sont un outil de partage de I'expérience vécue et permettraient

P’amélioration du systeme sanitaire par le retour sur cette expérience.
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6. CONCLUSION

La maladie n’est pas quune entité biologique. Etre malade c’est également souffrir, avoir mal,
se sentir limité, enfermé. C’est devoir se soigner, c’est voir la dynamique familiale modifiée,
réorganisée autour de soi. Clest le cours de la vie qui se modifie, qui s’écarte du scénario
préalablement imaginé, pour prendre un chemin différent. C’est changer, devenir une autre
personne qu’on soit guéri ou non, et devoir concilier avec ce nouveau soi. Ces transformations

impactent ’entourage proche aussi bien que le patient.

La maladie est une expérience multidimensionnelle aux conséquences multi systémiques, c’est
pourquoi la guérison et I'aprés-maladie constituent en miroir un processus aussi complexe, qui
mérite d’étre pris en compte et accompagné. Les auteurs différencient guérir, se sentir guéri et ne
pas se sentir malade. Donc guérir c’est guérir biologiquement mais également psychologiquement :
a I'inverse de la maladie (absence de contrdle, déresponsabilisation, dépersonnalisation, déni) la
guérison est acceptation, réappropriation de l'identité, reprise du controle de soi, de sa vie et de ses
responsabilités. Cet aspect demande de repenser la notion de guérison et les objectifs de la prise en
soin : il ne faudrait pas viser uniquement la guérison biologique, mais le rétablissement de la

personne.

Bien au-dela d’une fonction cathartique, ces ouvrages proposent une expression juste de la
souffrance physique et psychique engendrée par la maladie et ses conséquences sur la vie sociale.
Ils composent un feed back sur le ressenti des soins regus et les besoins a pallier notamment dans

Iinformation, la relation de soin et dans le domaine de I'apres-maladie.

11 faut enfin garder en téte que le domaine médical est inconnu a la plupart des patients, et qu’ils
ont souvent des espoirs de guérison « magique », de retour a ’état initial sans souffrance ou sans
altération de leur mode de vie. La découverte de la réalité des soins peut étre un choc. Il faut essayer
de comprendre les attentes et les relations au soin et a la santé, 'imaginaire qu’ils en ont. Tomber
malade c’est entrer dans un monde inconnu, différent de son environnement normal, a propos
duquel il faut s’informer, auquel il faut s’adapter et dont on ressortira (ou dans lequel on restera)
transformé. Le médecin peut apporter un semblant de certitudes dans ce monde incertain par la
transmission d’information et ’établissement d’un diagnostic précis, qui sont un soulagement pour
les patients atteints de symptomes inexpliqués. Mais c’est surtout dans laccompagnement
empathique tout au long de cette trajectoire, dans une compréhension en profondeur de
Pexpérience singuliere de son patient, que le soignant sera un soutien solide. Ces problématiques

du besoin d’information, de soutien doivent étre prises en compte par le médecin. Elles sont mises
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a mal dans les expériences rapportées et les soignants doivent en tenir compte, notamment pour
améliorer les compétences relationnelles et communicationnelles. Le défaut de ces compétences
motive le recours aux médecines alternatives axées sur la préservation du soi, et la prise en compte
plus approfondie des problématiques de 'i/ness, du symptome génant.

Ces ouvrages ont leur place dans Penseignement en médecine générale, permettant I'illustration
de situations de soins et de concepts fondamentaux dans le savoir-étre.

Les autopathographies dessinées permettent d’appréhender ces diverses problématiques, avec
Papport de I'image (qui augmente lattractivité et la mémorisation, et permet de communiquer des
informations complémentaires aux mots) et auraient leur place dans la formation médicale a

I'approche centrée patient.

CONCLUSION 171



REFERENCES

10.

11.

12.

13.

Greenhalgh T, Hurwitz B. Narrative based medicine: Why study narrative? BMJ
[Internet]. 2 janv 1999 [cit¢ 25 aolGt 2019];318(7175):48-50. Disponible sur:
http://www.bmj.com/cgi/doi/10.1136/bmj.318.7175.48

Charon R. Narrative Medicine: A Model for Empathy, Reflection, Profession, and Trust.
JAMA [Internet]. 17 oct 2001 [cité 25 ao(t 2019];286(15):1897. Disponible sur:
http://jama.jamanetwork.com/article.aspx?doi=10.1001/jama.286.15.1897

Charon R. Médecine narrative: rendre hommage aux histoires de maladies. 2015.

Elwyn G, Gwyn R. Narrative based medicine: Stories we hear and stories we tell:
analysing talk in clinical practice. BMJ [Internet]. 16 janv 1999 [cit¢é 30 aodt
2019];318(7177):186-8. Disponible sur: http://www.bmj.com/cgi/doi/10.1136/bm;j.318
.7177.186

Thistlethwaite JE, Davies D, Ekeocha S, Kidd JM, MacDougall C, Matthews P, et al. The
effectiveness of case-based learning in health professional education. A BEME systematic
review: BEME Guide No. 23. Medical Teacher [Internet]. juin 2012 [cité 25 juill
2020];34(6):e421-44. Disponible sur: http://www.tandfonline.com/doi/full/10.3109/0
142159X.2012.680939

Abgrall-Barbry G, Chahwakilian A, Aslangul E, Perrot S, Goupy F, Le Jeunne C. La
médecine narrative: une révolution pédagogique? 2017.

Compagnon L, Dumoitier N, Taha A. Supervision, élaboration et évaluation du RSCA
dans les DES de MG. Exercer. mai 2018;143.

Les récits de situation complexe authentiques sont-ils des outils pédagogiques valides ?
Evaluation Stéphanoise. Exercer. oct 2019;(156).

Vaccarella M. Narrative epileptology. The Lancet [Internet]. févr 2011 [cité 6 oct
2019];377(9764):460-1.  Disponible sur: https://linkinghub.elsevier.com/retrieve/p
11/S0140673611601505

Hatzinger M, Stastny M, Haferkamp A. [Turning points in world history: urological
comments on pathography of famous people: did Napoleon Bonaparte have a cystitis
during the battle of Waterloo and was the battle lost because of that?]. Urologe A. mars
2011;50(3):343-7.

Hawkins AH. Pathography: patient narratives of illness. West J Med. ao(t
1999;171(2):127-9.

Hull AJ. Fictional father?: Oliver Sacks and the revalidation of pathography. Med
Humanities [Internet]. déc 2013 [cit¢é 7 oct 2019];39(2):105-14. Disponible sur:
http://mh.bmj.com/lookup/doi/10.1136/medhum-2012-010301

Sacks OW, La Héronniere E de. L’homme qui prenait sa femme pour un chapeau: et autres
récits cliniques. Paris: Ed. du Seuil; 1999.

Références 172



14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

Hawkins AH. Reconstructing illness: studies in pathography. 2nd ed. West Lafayette, Ind:
Purdue University Press; 1999. 289 p.

Pathographies [Internet]. Disponible sur: http://pathography.blogspot.com

Pozla. Carnet de santé foireuse - Interview de I’auteur par La Rubrique a Brac [Internet].
2015. Disponible sur: http://www.anglesdevue.com/rubriqueabrac/2015/12/interview-
pozla-sante-foireuse-monkey-bizness/

Durand E. La parenthése. Paris: Delcourt; 2010. 221 p.

Czerwiec MK, Williams I, Squier SM, Green MJ, Myers KR, Smith ST. Graphic medicine
manifesto. University Park, Pennsylvania: The Pennsylvania State University Press; 2015.
195 p. (Graphic medicine).

Graphic Pathographies and the Ethical Practice of Person-Centered Medicine. AMA
Journal of Ethics [Internet]. 1 févr 2018 [cité 25 aoit 2019];20(2):158-66. Disponible sur:
https://journalofethics.ama-assn.org/article/graphic-pathographies-and-ethical-practice-
person-centered-medicine/2018-02

Tisseron S. La bande dessinée peut-elle étre pédagogique? colan [Internet]. 1977 [cité 25

aoit 2019];35(1):11-21. Disponible sur: http://www.persee.fr/web/revues/home
Iprescript/article/colan_0336-1500_1977_num_35 1 4426

Paivio A. Mental imagery in associative learning and memory. Psychological Review
[Internet]. 1969 [cit¢ 6 mai  2020];76(3):241-63.  Disponible  sur:
http://content.apa.org/journals/rev/76/3/241

Mayer RE, Sims VK. For whom is a picture worth a thousand words? Extensions of a
dual-coding theory of multimedia learning. Journal of Educational Psychology [Internet].
sept 1994 [cité 7 juill 2020];86(3):389-401. Disponible sur: http://doi.apa.org/
getdoi.cfm?d0i=10.1037/0022-0663.86.3.389

Gallopel-Morvan K. 5. Une image peut-elle valoir mille mots ? L’image au service de la
communication publicitaire en santé publique. In: Image et santé [Internet]. Rennes:
Presses de ’EHESP; 2011. p. 59-68. (Recherche, santé, social). Disponible sur:
https://www.cairn.info/image-et-sante--9782810900527-p-59.htm

Baron-Carvais A. La bande dessinée. 5. éd. refondue, 28. mille. Paris: Presses Univ. de
France; 2007. 127 p. (Que sais-je?).

Méon J-M. L’illégitimité de la BD et son institutionnalisation : le role de la loi du 16 juillet
1949. Hermes [Internet]. 2009 [cité 2 déc 2019];(54). Disponible sur:
http://hdl.handle.net/2042/31554

Filippini H. Dictionnaire de la bande dessinée. 2. éd. Paris: Bordas; 2005. 912 p.

Gabilliet J-P. BD, mangas et comics : différences et influences. Hermeés [Internet]. 2009
[cité 2 dec 2019];(54). Disponible sur: http://hdl.handle.net/2042/31551

Références 173



28.

29.

30.

31.

32.
33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

Kyle R. The Future of « comics ». Rhichard Kyle’s Wonderworld 2 [Internet]. Capa-
alpha. nov 1964; Disponible sur: http://www.thecomicbooks.com/misc/Richard%20Kyle
%20The%20Future%200f%20Comics.pdf

Eisner W. Comics & sequential art. Tamarac, Fla. : Guerneville, Calif: Poorhouse Press ;
Distributed by Eclipse Books; 1985. 154 p.

Eisner W. Graphic storytelling and visual narrative: principles and practices from the
legendary cartoonist. New York: W.W. Norton; 2008. 169 p.

Eisner W, Poplaski P. Expressive anatomy for comics and narrative: principles and
practices from the legendary cartoonist. 1st ed. New York: W.W. Norton; 2008. 175 p.

Spiegelman A. Maus. Flammarion. Paris; 1992.

Susan M. Squier. Literature and Medicine, Future Tense: Making it Graphic. Literature
and Medicine [Internet]. 2009 [cit¢ 7 juill 2020];27(2):124-52. Disponible sur:
http://muse.jhu.edu/content/crossref/journals/literature_and_medicine/v027/27.2.squier.h
tml

Green MJ, Myers KR. Graphic medicine: use of comics in medical education and patient
care. BMJ [Internet]. 29 mars 2010 [cit¢ 25 aolt 2019];340(mar03 2):c863-c863.
Disponible sur: http://www.bmj.com/cgi/doi/10.1136/bmj.c863

Williams ICM. Graphic medicine: comics as medical narrative. Med Humanities
[Internet]. juin 2012 [cit¢ 31 aoGt 2019];38(1):21-7. Disponible sur:
http://mh.bmj.com/lookup/doi/10.1136/medhum-2011-010093

McNicol S. The potential of educational comics as a health information medium. Health
Info Libr J [Internet]. mars 2017 [cité 25 aolt 2019];34(1):20-31. Disponible sur:
http://doi.wiley.com/10.1111/hir.12145

Lalanda M. Medicina Grafica [Internet]. https://medicinagrafica.com/. Disponible sur:
https://medicinagrafica.com/

Japan Graphic Medicine Association. Graphic Medicine - J [Internet]. Disponible sur:
https://graphicmedicine.jp/about-en/

Squier SM, Kriger-Firhoff IM, éditeurs. Patho graphics: narrative, aesthetics, contention,
community. University Park, Pennsylvania: The Pennsylvania State University Press;
2020. (Graphic medicine).

Green MJ, Plotkin LH, Noe MN. Graphic Medicine—The Best of 2019. JAMA [Internet].
24 déc 2019 [cité 18 aolt 2020];322(24):2368. Disponible sur: https://jamanetwork.
com/journals/jama/fullarticle/2757792

BD médicales [Internet]. Disponible sur: https://www.bdmedicales.com/

Doan W. Annals Graphic Medicine - She Never Woke Up. Ann Intern Med [Internet]. 5
janv 2016 [cité 18 aolt 2020];164(1):W1. Disponible sur: http://annals.org
[article.aspx?doi=10.7326/G15-0014

Références 174



43.

44,

45.

46.

47.

48.

49,

50.

51.

52.

53.

54,

55.

Green MJ, Rieck R. Annals Graphic Medicine - Betty P. Ann Intern Med [Internet]. 7 avr
2015 [cité 18 ao(t 2020];162(7):W74. Disponible sur: http://annals.org/
article.aspx?doi=10.7326/G14-0009

Teaching Confidentiality through Comics at One Spanish Medical School. AMA Journal
of Ethics [Internet]. 1 févr 2018 [cité 7 juill 2020];20(2):154-7. Disponible sur:
https://journalofethics.ama-assn.org/article/teaching-confidentiality-through-comics-one-
spanish-medical-school/2018-02

They Are People First, Then Patients. AMA Journal of Ethics [Internet]. 1 mai 2017 [cité
7 juill 2020];19(5):508-9. Disponible sur: https://journalofethics.ama-
assn.org/article/they-are-people-first-then-patients/2017-05

Parsons T. The Social System. 1951.

Patient et professionnels de santé : décider ensemble. Concept, aides destinées aux patients
et impact de la décision médicale partagée. [Internet]. 2013 oct. Disponible sur:
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2013-10/12iex04_decision_
medicale_partagee_mel_vd.pdf

Petitmengin C, Bitbol M, Ollagnier-Beldame M. Vers une science de I’expérience vécue.
intel [Internet]. 2015 [cit¢ 10 mai 2020];64(2):53-76. Disponible sur:
https://www.persee.fr/doc/intel_0769-4113 2015 num_64 2 1012

Tourette-Turgis C, Pereira-Paulo L. Etre Malade Chronique : Exercer un Métier au Service
du Maintien de Soi en Vie et Transformer son Expérience en Expertise. Sisyphus - Journal
of Education [Internet]. 30 juin 2018 [cité 6 mai 2020]; Vol 6:25-44 Pages. Disponible sur:
http://revistas.rcaap.pt/sisyphus/article/view/14254

Charles C, Gafni A, Whelan T. Shared decision-making in the medical encounter: What
does it mean? (or it takes at least two to tango). Social Science & Medicine [Internet].
mars 1997 [cit¢ 6 mai 2020];44(5):681-92. Disponible sur: https://linkinghub.
elsevier.com/retrieve/pii/S0277953696002213

Rogers CR. Client-centered therapy: its current practice, implications, and theory. Boston:
Houghton Mifflin; 1965.

Stewart M, éditeur. Patient-centered medicine: transforming the clinical method. 2. ed.,
reprinted. Abingdon: Radcliffe Med. Press; 2007. 360 p. (Patient-centered care series).

Richard C, Lussier M-T. La communication professionnelle en santé. Montréal: Editions
du Renouveau pédagogique; 2016.

Kato H, Nishigori H. A Potential Use for Manga in Medical Education: Academic
Medicine [Internet]. mars 2016 [cité 8 juill 2020];91(3):290. Disponible sur:
http://journals.lww.com/00001888-201603000-00006

Oude-Engberink A. La méthode phénoménopragmatique : une méthode pertinente pour
I’analyse qualitative en santé. Exercer [Internet]. 2013;24(105):4-24. Disponible sur:
http://www.exercer.org/numero/105/page/4/

Références 175



56.

S7.

58.

59.
60.

61.

62.
63.
64.
65.
66.
67.
68.
69.
70.
71.

72.

73.
74.
75.
76.

77.

78.

Peirce CS, Tiercelin C, Thibaud P. (Euvres philosophiques. Volume I, Volume I,
Pragmatisme et pragmaticisme. 2002.

Gagné C. Les bédés en sciences de la santé [Internet]. Bibliotheque Universitaire de
Montréal. Disponible sur: https://bib.umontreal.ca/sciences-sante/bandes-dessinees-
sciences-sante

Bibliotheque municipale de Lyon. Des témoignages de la maladie en bande-dessinée. 4
juill 2016; Disponible sur: http://www.linflux.com/litterature/des-temoignages-sur-la-
maladie-en-bande-dessinee/

https://www.graphicmedicine.org/comic-reviews/.

Schréder E. Ameres saisons. Tournai, Belgium: Casterman; 2008.

Hagimont O. Ca n’a pas ’air d’aller du tout ou Comment les crises de panique me sont
tombées dessus et comment je m’en suis sortie. Paris: O. Jacob; 2012.

Pozla. Carnet de santé foireuse. Paris: Delcourt; 2016.

Mademoiselle Caroline, Cungi C. Chute libre: carnets du gouffre. Paris: Delcourt; 2013.
Gautelier A, Pennelle R. Des fourmis dans les jambes. 2012,

Pioli C. Globules et conséquences: petite histoire d’une leucémie. 2018.

Lubie L. Goupil ou face. Paris: Vraoum!; 2016.

Baur C. J’arréte de fumer. Paris: Delcourt; 2007.

Brijatoff A, Hoppenot C. J’peux pas j’ai chimio. 2019.

Lescot M-P, Benoit F. Jambon d’épaule: 18 mois en capsulite. 2016.

Baguet A. L’année du crabe: globules et raviolis. Paris: Vraoum!; 2015.

Baguet A. Apres I’année du crabe: en attendant la récidive. 2017.

Plée L. L’effet kiss pas cool: journal d’une angoissée de la vie. Paris: J.-C. Gawsewitch;
2011.

Dachez J, Mademoiselle Caroline, Vaslet F. La difféerence invisible. Paris: Delcourt; 2017.
Winston. L’ame et la matiére. Paris: Editions Delcourt; 2016.

Mademoiselle Navie, Lainé A. Moi en double. S.I.: Delcourt; 2019.

Gally. Mon gras et moi. Paris: Pocket; 2010.

Mathis J. Psychotique - Interview de Jacques Mathis par France 3 Grand Est [Internet].
2019. Disponible sur: https://www.youtube.com/watch?v=q2fUpRjUMCA4

Blanchin M. Mon quotidien dans le coma: (quand vous pensiez que j’étais mort). 2015.

Références 176



79.
80.

81.

82.

83.

84.

85.

86.

87.

88.

89.

90.

91.

92.

Konture M. Sclérose en plaques. Paris: L’ Association; 2006.
Sibylline, Sicaud N. Sous I’entonnoir. 2011.

Stewart M, éditeur. Patient-centered medicine: transforming the clinical method. Third
edition. London: Radcliffe Publishing; 2013. 426 p.

Miller WR, Rollnick S. L’entretien motivationnel: aider la personne a engager le
changement. 2019.

Rabinowitz T, Peirson R. “Nothing is Wrong, Doctor”: Understanding and Managing
Denial in Patients with Cancer. Cancer Investigation [Internet]. janv 2006 [cité 20 ao(t
2020];24(1):68-76.  Disponible sur: http://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/
07357900500449678

Vos MS, Putter H, van Houwelingen HC, de Haes HCJM. Denial and physical outcomes
in lung cancer patients, a longitudinal study. Lung Cancer [Internet]. févr 2010 [cité 20
aout 2020];67(2):237-43. Disponible sur: https://linkinghub.elsevier.com/retrieve/pii/
S0169500209002141

Tourette-Turgis C. Parcours de vie, rupture de santé : quand se maintenir en vie devient
un projet. Vie sociale [Internet]. 2017 [cité 1 ao(t 2020];18(2):91. Disponible sur:
http://www.cairn.info/revue-vie-sociale-2017-2-page-91.htm

Mullan F. Seasons of Survival: Reflections of a Physician with Cancer. N Engl J Med
[Internet]. 25 juill 1985 [cit¢ 20 aoGt 2020];313(4):270-3. Disponible sur:
http://www.nejm.org/doi/abs/10.1056/NEJM198507253130421

From Cancer Patient to Cancer Survivor: Lost in Transition [Internet]. Washington, D.C.:
National Academies Press; 2005 [cité 20 aolt 2020]. Disponible sur:
http://www.nap.edu/catalog/11468

Shapiro CL. Cancer Survivorship. Longo DL, éditeur. N Engl J Med [Internet]. 20 déc
2018 [cité 20 aolt 2020];379(25):2438-50. Disponible sur: http://www.nejm.org/
doi/10.1056/NEJMral712502

Mayer DK, Nasso SF, Earp JA. Defining cancer survivors, their needs, and perspectives
on survivorship health care in the USA. The Lancet Oncology [Internet]. janv 2017 [cité
19 aolt 2020];18(1):e11-8. Disponible sur: https://linkinghub.elsevier.com/retrieve/pii/
S1470204516305733

Cancer Survivorship. N Engl J Med [Internet]. 4 avr 2019 [cité 20 aodt
2020];380(14):1380-2. Disponible sur: http://www.nejm.org/doi/10.1056/
NEJMc1900709

Lelorain S, Tessier P, Florin A, Bonnaud-Antignac A. Posttraumatic growth in long term
breast cancer survivors: relation to coping, social support and cognitive processing. J
Health Psychol [Internet]. juill 2012 [cité 26 aolt 2020];17(5):627-39. Disponible sur:
http://journals.sagepub.com/doi/10.1177/1359105311427475

Lelorain S, Bonnaud-Antignac A, Florin A. Long Term Posttraumatic Growth After
Breast Cancer: Prevalence, Predictors and Relationships with Psychological Health. J Clin

Références 177



93.

94.

95.

96.

97.

98.

99.

100.

101.

102.

103.

Psychol Med Settings [Internet]. mars 2010 [cité 26 aoht 2020];17(1):14-22. Disponible
sur: http://link.springer.com/10.1007/s10880-009-9183-6

Do Nascimento-Baranger C, Rivollet S, Massoubre C. La consultation psychologique de
suivi a long terme en oncologic: état des lieux et perspectives. Bulletin du Cancer
[Internet]. juill 2015 [cité 20 aolGt 2020];102(7-8):698-703. Disponible sur:
https://linkinghub.elsevier.com/retrieve/pii/S0007455115001460

Delory-Momberger C, Tourette-Turgis C. Vivre avec la maladie: Expériences épreuves
résistances. Le sujet dans la cité [Internet]. 2014 [cité 19 ao(t 2020];N° 5(2):33.
Disponible sur: http://www.cairn.info/revue-le-sujet-dans-la-cite-2014-2-page-33.htm?
ref=doi

HAS. Maladie d’Alzheimer et maladies apparentées : suivi médical des aidants naturels
[Internet]. 2010. Disponible sur: https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/
2011-12/recommandation_maladie_dalzheimer - suivi_medical_des_aidants_naturels
pdf

HAS. Annonce et accompagnement du diagnostic d’un patient ayant une maladie
chronique [Internet]. 2014. Disponible sur: https://www.has-sante.fr/upload/
docs/application/pdf/2014-03/guide_annonce_diagnostic_web.pdf

ANESM. Le soutien des aidants non professionnels - Recommandation de bonnes
pratiques professionnelles. 2014.

Zachariae R, Pedersen CG, Jensen AB, Ehrnrooth E, Rossen PB, von der Maase H.
Association of perceived physician communication style with patient satisfaction, distress,
cancer-related self-efficacy, and perceived control over the disease. Br J Cancer [Internet].
mars 2003 [cité¢ 20 aolit 2020];88(5):658-65. Disponible sur: http://www.nature.com/
articles/6600798

Thirioux B, Birault F, Jaafari N. Empathy Is a Protective Factor of Burnout in Physicians:
New Neuro-Phenomenological Hypotheses Regarding Empathy and Sympathy in Care
Relationship. Front Psychol [Internet]. 26 mai 2016 [cité 20 aolt 2020];7. Disponible sur:
http://journal.frontiersin.org/Article/10.3389/fpsyg.2016.00763/abstract

Swayden KJ, Anderson KK, Connelly LM, Moran JS, McMahon JK, Arnold PM. Effect
of sitting vs. standing on perception of provider time at bedside: A pilot study. Patient
Education and Counseling [Internet]. févr 2012 [cit¢ 20 aoGt 2020];86(2):166-71.
Disponible sur: https://linkinghub.elsevier.com/retrieve/pii/S0738399111003053

Patel S, Pelletier-Bui A, Smith S, Roberts MB, Kilgannon H, Trzeciak S, et al. Curricula
for empathy and compassion training in medical education: A systematic review. Lamm
C, éditeur. PLoS ONE [Internet]. 22 aolt 2019 [cité 20 aolt 2020];14(8):e0221412.
Disponible sur: https://dx.plos.org/10.1371/journal.pone.0221412

Howick J, Bizzari V, Dambha-Miller H. Therapeutic empathy: what it is and what it isn’t.
J R Soc Med [Internet]. juill 2018 [cité 20 aolt 2020];111(7):233-6. Disponible sur:
http://journals.sagepub.com/doi/10.1177/0141076818781403

Riess H, Kelley JM, Bailey RW, Dunn EJ, Phillips M. Empathy Training for Resident
Physicians: A Randomized Controlled Trial of a Neuroscience-Informed Curriculum. J

Références 178



104.

105.

106.

107.

108.

109.

110.

GEN INTERN MED [Internet]. oct 2012 [cité 20 aott 2020];27(10):1280-6. Disponible
sur: http://link.springer.com/10.1007/s11606-012-2063-z

Coisy F, Salzmann F. Les lectures de loisir influencent-elles I’empathie des internes ? une
étude observationnelle transversale chez les internes du Languedoc Roussillon. Université
de Montpellier; 2019.

Chez RA, Jonas WB. The challenge of complementary and alternative medicine.
American Journal of Obstetrics and Gynecology [Internet]. nov 1997 [cité 16 aodt
2020];177(5):1156-61.  Disponible sur: https:/linkinghub.elsevier.com/retrieve/pii/
S0002937897700334

Cazorla C, Zulian G. Les médecines complémentaires dans un contexte de soins palliatifs.
Revue internationale de soins palliatifs [Internet]. 2014 [cité 16 aolt 2020];29(2):41.
Disponible sur: http://www.cairn.info/revue-infokara-2014-2-page-41.htm

Cruess RL, Cruess SR, Steinert Y. Amending Miller’s Pyramid to Include Professional
Identity Formation: Academic Medicine [Internet]. févr 2016 [cité 18 aolt
20201;91(2):180-5. Disponible sur: http://journals.lww.com/00001888-201602000-00017

George DR, Green MJ. Lessons Learned From Comics Produced by Medical Students:
Art of Darkness. JAMA [Internet]. 8 dec 2015 [cité 18 ao(t 2020];314(22):2345.
Disponible sur: http://jama.jamanetwork.com/article.aspx?doi=10.1001/jama.2015.13652

Williams 1. Autography as Auto-Therapy: Psychic Pain and the Graphic Memoir. J Med
Humanit [Internet]. déc 2011 [cit¢é 19 aout 2020];32(4):353-66. Disponible sur:
http://link.springer.com/10.1007/s10912-011-9158-0

Squier SM. Graphic Medicine in the University. Hastings Center Report [Internet]. mai
2015 [cit¢ 8 juill 2020];45(3):19-22. Disponible sur: http://doi.wiley.com/10.1002/
hast.446

Références 179



TABLE DES ILLUSTRATIONS

Figure 1 :
Figure 2 :
Figure 3 :

Image 1 :
Image 2.
Image 3 :
Image 4 :
Image 5 :
Image 6 :
Image 7 :
Image 8 :
Image 9 :
Image 10

Image 11 :
Image 12 :
Image 13:
Image 14 :
Image 15:
Image 16:
Image 17 :
Image 18 :
Image 19 :
Image 20 :

Image 21

Image 22 :
Image 23 :
Image 24 :
Image 25 :
Image 26 :
Image 27 :

Image 28

Procédé de double codage, Mental Representations, A. Paivio........cccoceeviviivniiiicininnnes 22

Intégration des résultats dans la méthode clinique de 'approche centrée patient selon Stewart.151

thématiques abordées dans chaque bande dessinée .........ccccvvviiiiviviciiiniiiiniicines 165
L’Histoire d’Albert, Rodolphe TOPLLer .....cccuviiiiiiriiiiiiiiiciniicccccccceeiceeaas 23
Globules et conséquences, Catherine Pioli © Glénat.......ccveeeuvvverecerrereceerneneceennereeennn. 62
Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt.....uiviiririveriiceiceeeereeeereeeveneans 63
Des fourmis dans les jambes © Renaud Penelle ... 63
Sclérose en plaques, Mattt Konture © Mattt Konture & L'Association ..........cceccuveeenes 63
Sclérose en plaques, Mattt Konture © Mattt Konture & L'Association ..........cevcuveecnnee 04
Jambon d’épaule — 18 mois en capsulite, Fanny Benoit © Des ronds dans I'O.............. 64
J’peux, pas j’ai chimio, Alexandra Brijatoff & Camille Hoppenot © Marabulles........... 65
Goupil ou face, Lou Lubie © Warum Ediions ......coccvenierniernicnieinersicneerseennnenns 065
: Globules et conséquences, Catherine Pioli © Glénat ...............cooeiiiiiiiiia e, 66

J’peux, pas j’ai chimio, Alexandra Brijatoff & Camille Hoppenot © Marabulles......... 66
J’peux, pas j’ai chimio, Alexandra Brijatoff & Camille Hoppenot © Marabulles......... 67

Chute libre, Mademoiselle Caroline © Editions Delcoutt.......ccouvvereiererevrereveereeererennen, 67
L’année du crabe, Alice Baguet © Warum Editions.......ccceeeeceeeeneienccnecrneerneennene 68
Goupil ou face, Lou Lubie © Warum Editions ........ccccceeeieirineirininineniceceieeieennen. 68
Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcoutt .......oviiviereviereeererenrereeereeereveenenen, 69
L’année du crabe, Alice Baguet © Warum Editions.......ccceeeeeeeencienienecneenneenee 09
La parenthese, Elodie Durand © Editions Delcoutt. ... 09
Psychotique, Jacques Mathis & Sylvain Dorange © Editions Delcoutt..........ccvuueee... 72
Chute libre, Mademoiselle Caroline © Editions Delcoutt........ovveereeveiereereereeeeereerenene 72

: I’peux, pas j’ai chimio, Alexandra Brijatoff & Camille Hoppenot © Marabulles......... 73

Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcoutt .......oovveveeeeereeveieeeeeeeeeceerenene 74
La parenthese, Elodie Durand © Editions Delcoutt. ... 75
Ca n’a pas l'air d’aller du tout, Olivia Hagimont © Editions Odile Jacob .................... 76
Goupil ou face, Lou Lubie © Warum EdIitions ........cccccceeviiniiiiiniinincccee, 76
Chute libre, Mademoiselle Caroline © Editions Delcoutt.......ccovvivreeeverevrereveereeerereenennn, 76
Des fourmis dans les jambes © Renaud Penelle ..., 78
: L’année du crabe, Alice Baguet © Warum Editions........cccccciviciviciininincncice, 78

Table des illustrations 180


file:///d:/4409/Documents/My%20Documents/1.%20Travail/3.%20En%20cours/Thèse%20Nais/Thèse%20BD%207.6.docx%23_Toc49362329
file:///d:/4409/Documents/My%20Documents/1.%20Travail/3.%20En%20cours/Thèse%20Nais/Thèse%20BD%207.6.docx%23_Toc49362330

Image 29 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt .........cveuvieunieunieinienierniciniennns 78
Image 30 : Globules et conséquences, Catherine Pioli © GIénat ..........cooccuvieuvicivicinicinicinicinicnnns 79
Image 31 : Moi en double, Navie & Audrey Lainé © Editions Delcouft.........oceveuvieunieinicunicnnns 79
Image 32 : La parenthése, Elodie Durand © Editions Delcouft.......coinnicinicinicinicniciicnnns 79
Image 33 : La parenthése, Elodie Durand © Editions Delcouft.......connicinicnicnicinicininnns 82
Image 34 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt .........cveuvieunieunicinieinierniciniennns 83
Image 35 : J’peux, pas j’ai chimio, Alexandra Brijatoff & Camille Hoppenot © Marabulles......... 83
Image 36 : J’peux, pas j’ai chimio, Alexandra Brijatoff & Camille Hoppenot © Marabulles......... 84
Image 37 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt ........cveuvieuniernicunierniennicenienns 85
Image 38 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt .........cvcieuniciniciniciniciniciniennns 85
Image 39 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt .........cveurieuniernicrnienniernicuniennns 86
Image 40 : Globules et conséquences, Catherine Pioli © GIénat ..........ccccuvieuvicivicinicinicinicinicnnns 87
Image 41 : La parenthése, Elodie Durand © Editions Delcouft.......coicinicinicinicinicniciiennns 88
Image 42 : Mon gras et moi, Gally © La boite @ BUlles ......c.cccvueurieuniciniciniennicinieieieeieeeeneeens 88
Image 43 : Goupil ou face, Lou Lubie © Warum Editions .........ccccccviciviiiniciniinicinicncnicicnnns 90
Image 44 : La différence invisible, Julie Dachez & Mademoiselle Caroline © Editions Delcourt.90
Image 45 : Psychotique, Jacques Mathis & Sylvain Dorange © Editions Delcoutt ........ccovveuvuucnes 91
Image 46 : Mon gras et moi, Gally © ILa boite @ bulles........ccvuciviiiniciniciniinicinicniciecsieens 91
Image 47 : L’année du crabe, Alice Baguet © Warum Editions........coeuvecuriernicrnicinicinicnicinienns 92
Image 48 : Chute libre, Mademoiselle Caroline © Editions Delcoutt........cocevieuvicinicinicinicinicnnns 92
Image 49 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt .........ccvcuvieiniciniciniciniciniciniennns 93
Image 50 : Globules et conséquences, Catherine Pioli © GIENat .........ccvveuveeuvicrnecenicunicrnicinienns 93
Image 51 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt .........ccvcvieiniciniciniciniciniciniennns 94
Image 52 : Globules et conséquences, Catherine Pioli © GIENat .........cvveuveeunicrnicenicunicnnicinienns 96
Image 53 : Moi en double, Navie & Audrey Lainé © Editions Delcoutt.......ccvveevrvnccrerrenecnnn. 97
Image 54 : Moi en double, Navie & Audrey Lainé © Editions Delcouft.........cccveuvieuvicrnicunicnnns 98
Image 55 : Quand vous pensiez que j’étais mort, Matthieu Blanchin © Futuropolis...................... 98
Image 56 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt .........ccveuvieinicinicinieinienniciniennns 99
Image 57 : Moi en double, Navie & Audrey Lainé © Editions Delcouft.........cooueuvicuvicrnicnniennee 102
Image 58 : Moi en double, Navie & Audrey Lainé © Editions Delcoutt.......coveerricierneneenen. 102
Image 59 : L’année du crabe, Alice Baguet © Warum Editions........ccccecevieinicinieinicinicnnicnnicnne. 103
Image 60 : Globules et conséquences, Catherine Pioli © Glénat .......ccccevveeceveveeciernrecierneneeennn. 103
Image 61 : Sous 'entonnoir, Sybilline © Editions Delcoutt........cccviernieenmneneciernecerneeeennn. 104
Image 62 : Sous I'entonnoir, Sybilline © Editions Delcourt........cceieinieiniieiniciniciiciieceennee 105

Table des illustrations 181



Image 63 :

Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt ......covviierereveeriveereeerereeeereeerenenn. 106

Image 64 : J’peux, pas j’ai chimio, Alexandra Brijatoff & Camille Hoppenot © Marabulles.......106

Image 65 :
Image 66 :
Image 67 :
Image 68 :
Image 69 :
Image 70 :

Image 71

Image 72:
Image 73 :
Image 74 :
Image 75 :
Image 76 :
Image 77 :
Image 78 :
Image 79 :
Image 80 :

Image 81

Image 82 :
Image 83 :

Psychotique, Jacques Mathis & Sylvain Dorange © Editions Delcoutt..........ccouue.... 107
Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcoutt ......oooveiviveieeeieiceeeeeeeereeeeevenns 108
Ca n’a pas l'air d’aller du tout, Olivia Hagimont © Editions Odile Jacob ................... 108
Quand vous pensiez que j’étais mort, Matthieu Blanchin © Futuropolis................... 108
Sclérose en plaques, Mattt Konture © Mattt Konture & L'Association .........ccc.ee.... 109
Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt ......covviierereveereeereiererenrereeereneens 110
: Chute libre, Mademoiselle Caroline © Editions Delcoutt......ouvvmviviieeinecririererennen. 111
Chute libre, Mademoiselle Catroline © Editions Delcoutt.......couiviereveereeererecrereeerenene. 111
Goupil ou face, Lou Lubie © Warum EdItions ........cooceniernierniernierniernieneiersnenenenns 111
Moi en double, Navie & Audrey Lainé © Editions Delcouft.........coocvicuvicinicininnnne 112
Ca n’a pas l'air d’aller du tout, Olivia Hagimont © Editions Odile Jacob ................... 113
La parenthese, Elodie Durand © Editions Delcoutt.......coreeieicnicnecrneennee 114
Sous I'entonnoir, Sybilline © Editions Delcourt........coiiiiiirinininininieiicinccieienes 114
Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt ......covvvierereveeriveeereeereneereeerenenns 115
Mon gras et moi, Gally © La boite 2 Bulles ........cooueunieernierniernicrnicnicnenicnecrneennne 116
Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcoutt .......oovvviviveveiieiceceecieeeeeeeeeenas 117
: La parenthese, Elodie Durand © Editions Delcouft.....c.ceniernicnicrniernicnnicnniennn 118
Chute libre, Mademoiselle Catroline © Editions Delcoutt.......couivverevvereeerereneereeerenenn. 119
Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcoutt .......ovviierereveereveereeererenrereeerenenn. 120

Image 84 : ]’peux, pas j’ai chimio, Alexandra Brijatoff & Camille Hoppenot © Marabulles.......123

Image 85 :
Image 86 :

Image 87

Image 88 :
Image 89 :
Image 90 :

Image 91

Image 92 :
Image 93 :
Image 94 :
Image 95 :
Image 96 :

Goupil ou face, Lou Lubie © Warum Editions ........cccccvieuvicinicinicnicinicinienicieienens 124
Quand vous pensiez que j’étais mort, Matthieu Blanchin © Futuropolis.................... 124
: Mon gras et moi, Gally © La boite 2 bulles .......ccovueueinnieernnicereceeeceeeeenne 125
Goupil ou face, Lou Lubie © Warum Editions ........cccccvieuvieunieinicinicnniesieisieieienes 126
(a n’a pas lair d’aller du tout, Olivia Hagimont © Editions Odile Jacob ................... 126
Moi en double, Navie & Audrey Lainé © Editions Delcouftt......cooeernneecennccennnenes 127
: Sous I'entonnoir, Sybilline © Editions Delcoutt......owirieenniccinnicerecceeseeaeenn. 129
Psychotique, Jacques Mathis & Sylvain Dorange © Editions Delcoutt..........cccue.... 130
Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcoutt ......covvveerrereviereveereeererenrereeerenenn. 131
La parenthese, Elodie Durand © Editions DelcOutt.......vcvecnniccinnieeereeciennenes 132
Le cycle d’Inari, Winston © Editions Delcourt ... 132
Apres 'année du crabe, Alice Baguet © Warum Editions.......ccccveevcinicericecineneinenn. 132

Table des illustrations 182


file:///d:/4409/Documents/My%20Documents/1.%20Travail/3.%20En%20cours/Thèse%20Nais/Thèse%20BD%207.6.docx%23_Toc49362288
file:///d:/4409/Documents/My%20Documents/1.%20Travail/3.%20En%20cours/Thèse%20Nais/Thèse%20BD%207.6.docx%23_Toc49362291
file:///d:/4409/Documents/My%20Documents/1.%20Travail/3.%20En%20cours/Thèse%20Nais/Thèse%20BD%207.6.docx%23_Toc49362294
file:///d:/4409/Documents/My%20Documents/1.%20Travail/3.%20En%20cours/Thèse%20Nais/Thèse%20BD%207.6.docx%23_Toc49362297

Image 97 : Goupil ou face, Lou Lubie © Warum Editions .......cccccceeeieinienienicrnicnicnicneenne 133

Image 98 : Globules et conséquences, Catherine Pioli © GIénat .........ccccccviviuvivivinicinicinicininnee. 133
Image 99 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt ......cueeieeniernecrnicrnieernieennee 134
Image 100 : Carnet de santé foireuse, Pozla © Editions Delcourt .........cooiiivininicinicinicinicnnee 134
Image 101 : Goupil ou face, Lou Lubie © Warum Editions ........ccccceueirivininininicinicinicinicicnes 135
Image 102 : La parenthese, Elodie Durand © Editions Delcoutt ......cueenieicinecinicinicnnienne 136
Image 103 : Jambon d’épaule, Pascale Lescot & Fanny Benoit © Editions Des ronds dans 'O 137
Image 104 : Des fourmis dans les jambes © Renaud Penelle.........cieieinicinicinicinicinicnicnnicnnee 137
Image 105 : L’année du crabe, Alice Baguet © Warum Editions........cooceveenieriernecrnecnneerneenne 138
Image 106 : Globules et conséquences, Catherine Pioli © Glénat ..........cccceuviuvivivinicinicinicinincnnee 140
Image 107 : Mon gras et moi, Gally © La boite 2 Bulles......ccceiueueueriierniernicnieiniceeenneenneeennene 140
Image 108 : L’année du crabe, Alice Baguet © Warum Editions........cccccvcevicinininicinicnicinccnnee. 141
Image 109 : Ameéres saisons, Etienne Schreder, © Casterman........ccccceuvieeiniecinicinicinicinccinciennes 141
Image 110 : Quand vous pensiez que j’étais mort, Matthieu Blanchin © Futuropolis................. 143
Image 111 : Apres 'année du crabe, Alice Baguet © Warum Editions........ccccceceivicinicinicinicnnce. 144
Image 112 : Sclérose en plaques, Mattt Konture © Mattt Konture & L'Association .........c.......... 145
Image 113 : Apres 'année du crabe, Alice Baguet © Warum Editions........cooeeveeenecenicneecnneecnnee 146
Image 114 : Moi en double, Navie & Audrey Lainé © Editions Delcouft........ccccvicuvicuvicuniunnee 147
Image 115 : Moi en double, Navie & Audrey Lainé © Editions Delcouft.......coocevecunierniecrneecnnee 148
Image 116 : Une plume a mon cerveau, Claude Sabadel, Editions Fabert .........ccccccevviiiiivinnnnn. 161

Table des illustrations

183


file:///d:/4409/Documents/My%20Documents/1.%20Travail/3.%20En%20cours/Thèse%20Nais/Thèse%20BD%207.6.docx%23_Toc49362301
file:///d:/4409/Documents/My%20Documents/1.%20Travail/3.%20En%20cours/Thèse%20Nais/Thèse%20BD%207.6.docx%23_Toc49362302

ANNEXES

r

€Cs

ées répertori

r

1. Tableau des bandes dessin

speubios ro suepr - anbrydeBopry
SEUGI0E Mo SUEPR | anbicsB0IoRITY
Fpsulios no suepR | enbdealio oy
speuliiong no sjuepre | arbydeBogorny
SpEUBins o SUEpR | anbiydeBoigEy
Fpeulioe no suepR | snbdelio oy
speulios no sjuepre | arbydeBogony
SEUBI0s Mo SUEPR | anbiydeBoigEy
Fpulios N0 SuepR | enbdeafio oy
seufios ro suepr | aobdeBogony
SEUBi0s Mo SUEpR | anbideBoioRy
RIS PO SUBPR | LRIy
seufio: ro suepr | aobdeBogony
SPEUBins Mo SUEpR | anbiydeBoigRy
BRRUDI0E PO SUBDR | LRIy
srmubios re suepr - srbudebogony
SEUBI0s Mo SUEPR | anbiydeBoigRTy
BRRUDI0E PO SUBPR | DTRG0y

U0y
w0
mang
U0y
w0
g
|
g
fatar ]
R4
g
forTE]
RS
g
fot ]
Wy
g
f o]

LMIENPXE.D MIgILE SN0G  L0IENEXa,p Sigil)

[punusppu | soue]
SPORIPLEY SRS S U peIUg
I ST

U @)

AL WSR3

DL PR Lo R
SEOPURH

SoUSITR]

LEE e e ]

URE NP 2
SR

epig

LR

L) B0 SRS R
L]

sy

[ELTIT T

a3y

[P =T E

435

BRI BRI BN )
sanoyisd sapgnod |
HEFA0

A0

asiERg

sumpLCoSs endapd g | sLunpiosy
iy

sz pbuy

U

[EI e

SRR st

UiEE NP R

R} NP Fpr

SRE g S
e anuganen

d35

LTS

oL 9P SRS EY

assnoliue D sasu])

Py
Sy

sbapag

annwy

BURLFE
sbapag

A S

2R PId

agrvy

anwy

BURIFE
afapaun
SRS
0P|

e ]

a0 DusyUe-0 IEE )
B E
sy
anbinpn
wGaRnan
AErpisg
s
wGapnan
s
e |
WO =~ BT
abopnay
asBapnap

L EiEy
AErprisg
aifopour)
w0
B e
aifopour)
Ll
AELiEY
abapag
wbafah
AELAiEY
D530 438 )

AuFLisg

AP
anEp

U0 LRKCE 4

a0 &

NWRET RIS

N SR Ly

L) EEyded

PRI RS

iy

SLPALRE) Sl

AU ] o

zudsa]

BUEIET

S HIRpa.

RIS 001

2 B0

FRA]

gy uaag,

U] LRKCR

SINEFE D I8

Spigis

Ll R

LRGN IR

sl WeApis SRy sanbaer
g

PR AR e

LI,

PUsINg 39013

IR | LB TR R
i BIEE

wnbieg 2211y

orieg 831y

VOLRE (UL 100537 ARIRG-ILEH
oURCdoR) 8[| "HaR|Lg RpURE Iy
g 1)

[ N

110 ML)

] UL P " R PR
SN0 SRS KULRPeY

Rag

PRI FE0EILT “fse B

BpAPS WA
gy

UINOEAEE #0 884 ENap 3
oog AR LN

(591508 | | 104 13 2500 BLU SUSUZ Y - S4PI0SEp Uil o)
AIGUEIIP LIS

aufy)

L[| LN NS 33080 U
RINERLE B SR NOERD LY

mepepuw e

=3 Poeds] (20335 3p 205 M0 S0S B] 315
SIANTHD

RSP eCLCD )

TR

PR PE LD R

B0 IOy NP 33007 T

swod jjed np awapus o)

SR A S0 550

ERpLEe, | anD oy Ted 153,037
erpufioous gue) eEsuydhy

LIS, | $NOG,

snbepdus ssops

youw 5w1,| anb zesusd sros pusnp)

b

o sl oy

RGNop US oy

| p g ey

argpErde]

BB AL BOUR R B

s B 40 apss0bR dun D RGP | 00 SR S0 B8,
SR MR SRR | SRy

PR3 NP SRR,

0SSR U BN £ SRR LOCUIET
orune m) sed ored

Sy B0 ARLE

&) N0 inog

saouRrbasuod | s raorn

SHQUR| 53| SRR SLUNG) Sa0)

BLJROB N S - 801 S
SEMAINY FILRE 30 FLURD)

SMEEAP SEROLID) oS U

SODIED B BRELED S YSRGS MO "Wl D D ) sed B B

FUOTRT SRy
anty

oo mrwme~enREFNI 2R ARl ERAARFRRAIRRERRS

184

Annexes



SUBLSNLIEL Unjy
SUIOUTIOOUIEL Uy
BUOLENUR L0py

FIOLR ] L0
FIOLDNR ] L0

SUBLESESUR LY Lo

YU IR Laly
LR oty

e Uy

JUR LR Ly

SR oty

JER LR ush

WD

srbysuouny

arbE UL

b

srbusuoLny

arbnsuoLngy

DS

wbasLaLIH

RSN

DAL

anbesBoigeinyy Loy

anbince BIgeyy Lo

anbgck. G0y Uon
anbnycesBoieyy uoly
anbiyce.Baoyy Loty
anbinceiBaguy oK
anbndesBaroymy uoly
anbiyce.Baqeyyy uafy

b ORICNQU U0
spmubins ro suepr | wbudebogery
SEUBIN MC SEDE | SrBILTeIB0IEY
SRS K o SIRD R | bR 0 K0
spmubios re suepR < srbuyseBaigeyy

spmubios no suepr | anbuceBo gy

spmubios re suepR | snbuseBaigery
speubios ne suep | anbude.Boigeyny
spmuliing o speps  snboeiBoopry
spmubins ro suepr | rbudebogery
speubios ne suep | anbuce.Boigeyy
FRRUDNE PO FURD R | DRI
srmubios no suepr | anbagdesbogory
SREUBIE OSBRI | SrBILITEIB0 I
FRRUDNE O FURD R | DRI
spsubios ro suepR | snbuyceBaigery
FRUBIOE MO SURPR | snbios 0oy
spmuliis o spepr | snboeiBoopry
spsubios ro suepR | snbuydeBaigery
speubios ne suep | anbude.Boigeyy

UIER RSP BRI S0

suifiugy
sufiuny
aulig

BT

AOLD

auibiLg

g
g
wag
g
g
wuag
g
fITF]
wag
g
sy
wag
R
e |
|
AR
b |
ETF |
g
g
wag
g
fNTE]
wag
L]
|
EITF |
K
wuag

sy

g
o g
o4
oy
o g
o
o
g
o
g
RN
w04
g
g
LB X, UL

URIE M 93U
FPENS nag
[ SNy

Q0L
B IR, | B T

s g 89LE)

aunbigy

Appasd op subinipg s doqRadiy
SesRLaL | LAy
LR HRIIEOL | S T1A
ERILR]

ssgry

WREURR] B0 MRS R
afapiein )

afepens |

fgpns

sjgeipde Ly
ajgeande Loy
e L
#|prasonugy 2pedap ]
AjgeANade Ly

NG

U M L)

R

HiA

HiA

HlA

BB |
PRI
eI 20Uy
LI BRI

SUIE RN |

nsnag

e

AEaIpsde Lay

apgEaEade Loy

apgeanpdde Loy
apgeanEde Loy
BgeaNsde Loy
eIt Loy
apgeande Loy

[ ) b2
211y 29
[31) e odig
(e

LS SRS
{BIRIRI SN |
Tt

RS SoLR
[PUSEL WSROIy
P

wbapng
aupLpisg
BELpiay

BELEay
Rl
deapuely

afiop
SUELEiz
SRS

sifopna)

SupLpisy

LRI |0y eELRY
oy

(2002] o S0

04} 2401 WA

IS prg

Biogpbu3 weiviy

SR ALY
U e

SIOUR0L ] 35191

1RO URSND)

BRI, R30S

AL N LS

RS L0

SOURLRS, RS

SOURLRS, R

UIINERJ9]| i BULPURS,
afauapcyy prdyy

g

DRI S

g

EITE 4

LA 4B WILPURS,
MRARLEOY Y § 11207 no,
BRSSPSR

SO SRR LTI BOUEROL § LAY

quag
P, P

RIS RS, TR LI BRI
SPUREEIY RO

BANSU||LA ST

ARG T 8T By

saua g Bupues andas.
SRR BASS BUPLRIS, S1d0s,
FEH BABS, DUPURS SRS
s, peydey T8l SUIRY

PR L2

LRI, LR ARALE o 0L |
BN PR

rerReg esudeg

g 3 2R

]

BT AL

SRR A

(LU=

DT Ry

SUaT AP |3 EnanEy ol
BPPNC PEA

S|4 LOLERY

WEPLRf, BUIRY B SURILSH SuLdEg
SRGURIRA, Uy

Ay

(12 S P FOURT) © SIRALR L) UDIDNDE] | | USKlA SOUET)

g3 o) o saea,
g Afeme ) & e ARG

[sanbup sanbwosy) | e el osonEes | | sns oy sy

|s2argns, | uosanpe ) | sayans

[ Sssssp spusg U anba e Baicere,

L] | SHE 0 SI0W 9] 1 I P) SR R) R AL SOURD @) RBLALOT)
Catedul UOErPe] | | Lo Sva0|eLE B LU SpTL ROUET)

PN SOUSLILLDD S
wpoud aRalRg

500 sep anbugey €

2l pueLwo g

RIS, MUY
90UR|IE N LI 5]

BP9 R LOSTR

S S0 SH0 WIIE D SR
g e prare g

PIoS SURIRGS

PR s

ARy wusbng

yehpERd

BROo D )

IR LD SRULLIOL) [ 100U 0L

nafiTuog 55 153,U 33 SR SRIN0S 5INS 8

quag Aneg

S0 § SRLEURLIR 530 SRR BRI,

MR IR,

o

1o B Bspag
WRESE N S50 MR S
e ap ey ¥

Sl 3|y &
bR R,| 9 IR

SRR SS0LED BN - BUNEL) 5]
Ay aema 2|RND - Henap e
LR A5 RO - FFPAR,]
R )

eI IR

SR e 3EE0H, TRSCELD LN INod LR DS JEUR 5 IND SLULUa ) 7]

BRIE

ssnbupLpisd sapge 4
SRIURE P SR BUN R 3114
INREOT, | BP UKD 8
URSpL rp sang &)

o @ SnEipea R asgd Lo
ndiie) ned un jga ede g
R sunp Eunor

sparg

PR LD 8 [0, ) S0 U |
EAR|INEG 53 oG

53150 53D SEERIPUL 5]
EHUGE BRIy
LT

enlL

B 5 EB S

-

mSYIINELSIIRAEHES B ARCGRRECSUETBEGBERFRERMERRERBERES

185

Annexes



e o oo o ) o gy |
ey 3an

R Sy

JHurooid 8 § appssodu)
sanood &5 § spssodu)
nbignd s 3
sbopapin
AtopIRiE
(L]
abapapsin
aifopozaig
abiopapuig
sbapapsin
aBopastE
(L]
abapapsig
GO
b ]
abopsgain
afiopasutn
abopapuin
sbapapuiy
abapagutn
b ]
wbopspais
afiapasutn
abopapuin
afopapain
abapaRg

Bog

]
BP0
Fup-ony
FPI-oyr

013 $0H

213 S10H

SuoLdoouR.y Lo

suoydooue.y Lo
suoydoousy Loy
B0uouey LN

SUOLTIOURLY LD
SO LD
FIOLDURY UON

SuoLdoouR 1y Loy

SLIOLCOUR 1 Lo
SULAOOLR 1) LDy

suoydooue.y Lo
SUOLTIOIUR 1) Lo
sunEoUey Loty
UDIENE, P 24U g

whs
it |
L]
Huraosd & § sqssocu)
senoosd 85 § s socu)
whg
whs
BN
wng
whs
wing
whg
g,
wing,
g
g
wing
whS
ping
wing
whg
whs
wing
whs
ping
wing
W
Rring
RN,
IR0

HFD
IR0
gl
st
g
sy
suifilg
sufig
sl
wubug
sibiug
aibiug

B
b

aufig

suifilg
anfig

aufig

suBiug
g
il
UDIEMEED, P UL

aal
BYIRMEE oSN

B

)

B

i

ld

w4

i

SR|RNXIE FAIUAOLN

S9|RAAE S30URLA,

PRI SEUD

SPi,| 5P Lo e gaateun ” Bogg
[NELy FEL T o)

& O

FURLIIIPII 19U ]

LRINILY | 435

FRCOLNGULY

s rE RART

RS R BUED

UL 103 NP PR,
50pBAIY
LHLEAD LR

IS 1D WOURT)
Bt poafy
#spa0

HRIZHOPR L BSRITR]

womzudag
el
Fuejodig

Fusepdig

IRURL SO
LSRR
WD jode uop

sifopupuR-anes
Az
wBapNS
LI DE) — SEgdou0
gLz
sy
sbopapsig
aiflapaaiy
abapaRstE
afapapsig
aboposig
abiopapui
sbapapsig
abopaEsig
(Lol
afapapsig
BopPIRINE
B3 ptE)
abopaesig
aBapaasin
abiopapuin
abioprspai
aBapaag
b patE)
abopaesig
aBapaasin
oo
abopaesig
abopaain
SO0
]
asBapz
Lol ]
aboprg
aBopnay

afiaprg

abapg
snbpsg
a0y

@ill0 T
Al isg
AELpiEg

S

aupLpisy
sBopnaa |
SF sy
aupLpisy

Aprprisg
abopnay
o apsig

BRSO 0L |3

s il

FREgES

LS S

fede] auvayR]

B e A s L8

ROy ROt

[CEErE]

nooGuERY

ezzwIns

TRy S5 pRqaRUD putuy
R Uiy

e

urndey

0T ep Ny

SO SREIOLCEYY

S0 PRl LR LNeE 3|RGRE|
R0 L NORDE
POqpLLRy STy

e

Sl SR
nefie g supery
spE ke 2R

S3N067)

B|pg ue s S

IBIESI] FUALT [ R3.0E] 319
Aoy wenen,

Ly Sewoy |

FRINE R R RS P
Hr

SMOLLOPUS

askEE]

PR R o Al |

UL |2 PR BURIALY,
SUGRS03 ) SUAR

AR B

s

4 ueLg

peyD) 06N,
FRHPOC) M3 PLY
LIS @

LR BULEING 2014 e8E]
DL RO
Lal sl

i, 1981

Un@iRrjELIe,
R Uy
faLiog us||3

fdauxjyua|3

s
MHOUS-Oe NG
L [

iy

S| 9P PRI SRR §)

Lire ) Sl #) 0] RaR D 8|y SN0 SonpseE 57
NESAIa1 Lol § sund sup)

F2E0D PR UNP SEIIUEDIILOTY
LOISELND UN,D RLUNOP - RIS LS S 7|
wiesats| ]

L]

S0 LR, - SgREDLIDRY
SRR U FUnoT

Fpd oL 0 PO L e B
g

S U

PO REDLSE U

Sigl #p sy

AN 3P WNOR, T UELRy SLiasag
IR ERIA U 55 R, | U
2| EER ARG SRUE| SE S s o
SEMOZUaH

R0 08 8l BND 1R R 0

g ey,

B B0 NG H0R0 UN ek 3

FR R D S S SRS 0L
iRy 0] PrbYIBOE Un SSes Sis Sy
SEAA agu Ly

L e |
riegud suauos sewe | sssed 5 s uany
Al us amdag

SEEPOD0E $57)
T e = Ty

wusou e,

Y SNOUKRIpUREEi Pusi 51 S8 XN
U@ rp BrEsun e klend 3
037 § aneg i

£ HohiR EET

54mU sou SRer ol ap TRy
seenddig)

Sy 280 aumnd &)

LIRS 6D S5O 6] | BERILEL L0 (INPRI | | MOLED 5000

SFLRIN LI MGy SSE3UR 1) LIDIENDEI |

sauRi] 47 L

SRS [T S80S Y LONSNRe |

[jespe

TR sied e S0y S5 LOIENPR)| | B9 CPUNL LN U3 R
[anbaooapy | esRAURL UDSONERS L | J99Y0dLY SU L

[ e e oD LD i B RO B

s sERdURLY UORanEes | | sprey i pelusg | s s B sy
= g grsnd

SR O |1y SN ORI | | L1 0 b B | e
(o Essuden v amumy,

= UL B SR ST | BEROUEL U0RINER | | SP00s B 0 N0
[BREIOyy | o R IR LORNDR | | SRy

2] FRCE F 0.y SOMEY R || PSS R

[0 1 abum pupey “UnETutan B - SR US 9560 Bu) - ssEduey
UaanEe: | | ) PUR a1RBURRLaRY Lossside RRE S0
MDY, ) L) S

s g B dewnal v - uar e i

Aoy 339407 i LesInpoday Jaydein

an)

"EHE F RBRR 5 B £ B FE EEZ E SREEEEMREOEEREEEEERNEDEERBREHEREBERERERY

186

Annexes



2. Echelle de Zarit (souffrance des aidants)

Echelle de Zarit ou Inventaire du Fardeau.

Voicl une liste d'énoncés qui reflétent comment les gens sa santent parfois quand ils prennant soin d'autres personnes.
Pour chaque énoncé, indiquar 4 quelle frdéquence il vous arrive de vous sentir ainsl : jamais, rarement, quelquefols,
assar souvent, presque toujours. Il n'y a ni bonne, ni Mauvaise reponse,

Cotation :

0 = jamais

1 = rarement

2 = quelguefols

3 = assaz souvent

4 = presque toujours

A quelle fréquence vous arrive-t-il de...

Sentir que votre parent vous demande plus d'aide qu’il n"en a besoin 7 01234
Sentir gue le temps consacré 4 votre parent ne vous en laisse pas assez pourvous 7 01234
Vous sentir tiraillé entre les soins & votre parent et vos autres responsabilités

(familiales ou de travail) ? 01234
Wous sentir embarrassé par les comportements de votre parent 7 01234
Vous sentir en colére quand vous étes en présence de votre parent 7 01234
Sentir que votre parent nuit & vos relations avec d’autres membres de la famille

ou des amis 7 01234
Avoir peur de ce gue I'avenir réserve A votre parent 7 01234
Sentir que votre parent est dépendant de vous ? 01234
Vous sentir tendu en présence de votre parent 7 01234
Sentir que votre santé s'est détériorée & cause de votre implication

auprés de votre parent 7 01234
Sentir gue vous n'avez pas autant d'intimité gue vous aimeriez

a cause de votre parent 7 01234
Sentir que votre vie sociale s'est détériorée du fait gue vous prenez soin

de votre parent 7 01234
Vous sentir mal & I'alse de recevoir des amis 4 cause de votre parent 7 01234

Sentir que votre parent semble s"attendre & ce que vous preniez soin de lui

comme si vous étiez la seule personne sur qui il puisse compter ? 01234
Sentir gue vous n'avez pas assez d'argent pour prendre soin de votre parent

encore longtemps compte tenu de vos autres dépenses 7 01234
Sentir que vous ne serez plus capable de prendre soin de votre parent

encore bien longtemps 7 01234
Sentir gue vous avez perdu le contréle de votre vie depuis la maladie

de votre parent 7 01234
Souhaiter pouvoir laisser le soin de votre parent & quelgu’un d'autre ? 01234
Sentir gue vous ne savez pas trop quoi faire pour votre parent ? 01234
Sentir que vous devriez en faire plus pour votre parent 7 01234
Sentir gue vous pourriez donner de meilleurs soins a votre parent 7 01234
En fin de compte, & quelle fréguence vous arrive-t-il de sentir que les soins

a votre parent sont une charge, un fardeau 7 01234
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3. Tableau des thémes abordés dans chague bande
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SERMENT D’HIPPOCRATE
du conseil de ’Ordre des
Médecins

Au moment d’étre admis(e) a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fidéle aux lois de
I’honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous ses
¢léments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination
selon leur état ou leurs convictions. J’interviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies,
vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne ferai pas
usage de mes connaissances contre les lois de '’humanité.

Jinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences.

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances

pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a I'indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me laisserai pas

influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

[~

Admis(e) dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. Recu(e)

8/

I'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas

corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne

provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai 'indépendance nécessaire a 'accomplissement de ma mission. Je n’entreprendrai
rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les perfectionnerai pour assurer au mieux

les services qui me seront demandés.
J’apporterai mon aide a mes confreres ainsi qu’a leurs familles dans I'adversité.

Que les hommes et mes confréres m’accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses ;

que je sois déshonoré(e) et méprisé(e) si |’y manque.
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SERMENT D’HIPPOCRATE
de la faculté de Montpellier

En présence des Maitres de cette école, de mes chers condisciples et devant
Ieffigie I’ Hippocrate, je promets et je jure, au nom de IEtre supréme, d’étre fidele
aux lois de ’honneur et de la probité dans 'exercice de la médecine.

Je donnerai mes soins gratuits a 'indigent et n’exigerai jamais un salaire au-
dessus de mon travail.

Admis(e) dans I'intérieur des maisons, mes yeux ne verront pas ce qui s’y passe,
ma langue taira les secrets qui me seront confiés, et mon état ne servira pas a

corrompre les meeurs, ni a favoriser le crime.

Respectueux(se) et reconnaissant(e) envers mes Maitres, je rendrai a leurs
enfants 'instruction que j’ai recue de leurs peres.

Que les hommes m’accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses.
ue je sois couvert(e) d’'opprobre et méprisé(e) de mes confreres si 'y manque.
1 tle) d&’ bre et 1 d f i’y
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RESUME

La bande dessinée est un médium mixte ou le texte et le graphisme se complétent pour soutenir
un récit ou relayer une information. Il existe des bandes dessinées rédigées par des malades
concernant leur parcours de soin, témoignant de leur expérience vécue de la maladie. Ces
« pathographies dessinées » (de I'anglais graphic pathographies) sont étudiées par le groupe de
médecins anglophones « Graphic Medicine » qui soulignent 'importance de les répertorier pour les

étudier et les utiliser comme ressource dans le soin.

L’objectif de ce travail est d’analyser I'expérience vécue de la maladie dans les autopathographies

dessinées francophones.

Nous avons réalisé une revue exhaustive par effet boule de neige (libraires et sites internet
spécialisés) des autopathographies dessinées francophones consacrées au témoignage personnel de
malades. 22 ouvrages autobiographiques ont été répertoriés. Leur contenu a été exploré par une
analyse qualitative phénoménologique de type sémio-pragmatique du texte et analyse sémiotique

des graphismes, avec triangulation par 2 chercheurs.

Ces ouvrages représentent la maladie comme un combat, une fatalité, voire une rencontre. Ils
racontent les émotions et symptomes qui lui sont liés, et les ancrent dans la vie quotidienne, que la
maladie altére toujours. Ils soulignent le role crucial de I'acceptation du statut de malade dans le
parcours vers une amélioration ou une guérison. La place de la famille et des aidants est
prépondérante. L’hospitalisation et la relation avec les soignants sont critiquées et pergues comme
décalées des attentes du patient. Le vécu de la sortie de la maladie, quand elle est possible, est aussi

complexe que le parcours de malade lui-méme.
Cette approche originale permet une compréhension des expériences signifiantes pour les
patients. Elle s’ancre dans le courant de la médecine narrative et de 'approche centrée-patient.

Nous espérons, par ce travail préliminaire, étendre l'utilisation de ces supports et participer au
développement d’une approche réflexive sur I'expérience vécue de la maladie, utile en pédagogie et

dans le soin, pour les étudiants, les médecins, les aidants, et les patients.

Mots-clés : médecine graphique — médecine narrative — expérience vécue — bande dessinée —

approche centrée patient



