Maladie chronique et psychisme : Problemes

psychologiques des insuffisants rénaux
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I-Qu'est-ce que l'insuffisance rénale

Ce terme signifie la destruction totale ou paréiales reins et notamment de I'appareil de
filtration.

Une insuffisance rénale terminale annonce la né&éed'sine épuration par rein artificiel ou
bien une greffe sinon, c'est la mort.

L'insuffisance rénale terminale inaugure la chriddidJne maladie chronique est une maladie
au trés long cours, qui fait partie de la vie qdieinne des personnes qui en souffrent, une
maladie qui rétrécit leurs horizons parce qu'aedle dblige a vivre dans un monde ou tout
espoir de guérison est nul.

L'idée de la mort est toujours présente chez lunméi elle n'est pas toujours consciente.

Le passage a la dialyse représente pour chagquenplativrai début de la maladie.

ll- Les soins:

a)L'hémodialyse:

Epuration extra-rénale a l'aide d'une machine. B¥dres d'épuration par semaine + les
temps de transports et d'attente. Le sang passed#amntuyaux. Les tuyaux de la machine
sont connectés au corps du patient grace a laefistuau cathéter.

b) La dialyse péritonéale:
Elle nécessite la mise en place d'un cathéter lgaventre qui va jusqu'au péritoine. C'est le
péritoine qui filtre le sang a l'aide d'une de #ohu (le dialysat) qui passe par le cathéter. Le

patient garde cette solution 4 heures.

lll-La machine et le sanqg : symboles :

a) La machine :



La machine peut étre considérée comme une mere paigssante nourriciere (des produits
sont injectés grace a la machine). C'est elle gaintrent les patients en vie grace aux

tubulures que certains patients évoquent commerdon ombilical.

b) Le sang:

Prolonger la vie grace a une machine qui repereisang filtré peut évoquer le mythe du
vampire obligé de boire le sang d'étres vivants poalonger son existence. Ce mythe met
en évidence l'investissement du sang comme prédiguixie qui symbolise la force vitale
dont la perte constitue un danger mortel. Une ptdi€ira : « les vampires régénerent leur

sang, finalement, la dialyse, c'est ¢ca ». En A&ida sang veéhicule le symbole de I'ame.

V- Problématique du corps :

a)Le corps morcelé
En hémodialyse, voir son sang a l'extérieur dusaipsi que la machine, considérée comme

le « bon rein » pose le probléme_de l'intégritépootlle de la nouvelle dimension morcelée

du corps ; c'est a dire qu'il y a un renversementiehors et du dedans : le «bon rein »
artificiel est hors du corps. Le « mauvais reinuxarein mort » est a l'intérieur. Cette vision,
au début est souvent traumatisante et occasionee nuodification du vécu corporel.
L'introduction du cathéter dans la peau est véauanate une répétition du « trou »
occasionné par le rein défaillant. Il en va de mémer le péritoine percé qui souléve des
inquiétudes au sujet de l'intégrité du corps.

b) Fantasmes d'effraction

En outre, la fistule ou lecathéter de dialyse mgrétalepeut constituer des fantasmes

d'effraction

Certains patients évoquent le souffle de la fistileest une « porte ouverte » sur l'intérieur
du corps.

c)Corps déforme, mutilé:

La honte est, par ailleurs, trés souvent présemtas. déformé, parfois de maniere trés

impressionnante, par la fistule, marques de piguépeuvent évoquer « le drogué » etc...



Le cathéter de dialyse péritonéale peut étre véounee une véritable mutilation, certaines
femmes craignant de provoquer un dégodt chez njomt. En outre il est craint car source
de possibles infections.

Le cathéter est vécu par les patients comme urt éhj@nger a eux-mémes, objet fragile,
précieux, qui a besoin de protection, qu'on n'oa® foucher par crainte de I'abimer.
Pourtant, il est craint a cause des infectionsipless

Le patient dialyse (HD ou DP) a un profond désapgaraitre comme tout le monde. De ce
fait, la préoccupation de lI'apparence peut visaatenir I'intégrité de soi, c'est un moyen

de lutter contre les modifications de I'image drpsdiées a la maladie chronique.

V- Altération de certains plaisirs :

a) Alimentaire :

Le régime est draconien : pas de potassium dondgahocolat, pas de sel etc,..Vatlitre
d'eau par jour maximum,

Beaucoup de patients ne peuvent s'y soumettre apémient. En outre, certains patients ne
sont pas convaincus du bien-fondé de ces restnigtidls vont bien depuis les dialyses,

certains continuent a uriner.. .et ne sont pas tiantp face au régime.

b) Relationnel:
Il y a une perte relationnelle : de par le réginiemantaire (on sort moins)..., de par les

contraintes et le sentiment d'étre incompris pas.to

c) Sexuel:

L'impuissance sexuelle peut étre présente et issue
- de l'impuissance a se faire vivre entrainansentiment de castration
de la difficulté a faire le deuil de la fonctiorinaire et son symbolisme sexuel Chez

I'hnomme la perte de la virilité peut entrainer impuissance sexuelle



VI- Les pertes et leurs conséquences

a) La castration:

Au sens large, le sentiment de castration c'esetdenavec douleur que les limites du corps
sont plus étroites que celles du désirs.

La perte de la fonction rénale génere toujoursemtimment de castrationl s'agit la de
I'actualisation de sentiments déja éprouvés ausabeifa vie (enfance, adolescence etc..) : En
effet, étre dialyse, c'est avoir perdu de sa possa

Donc parfois, investissement intellectuel compearisat Pourtant, la téte est souvent décrite
comme vide, sans mémoire et sans force.

En tout cas, on note ici un profond sentiment diiofité.

Dans le discours de ces patients, reviennent stuleenthémes de mutilation, de mort, de
manque, de vide. Constat d'un échec et d'un magaguggnent ce sentiment trés net de
castration.

Chez les enfants ou les adolescents, la machinaysédr n'est bien souvent que le rappel
d'une autre dépendance, plus fondamentale qu laiJienfant malade a ses parents dans une
relation symbiotique interdisant I'accés a I'Edgiear dela, I'acces a la castration

surmontée.

b) Le deuil infini etla dépression :

La maladie marque la perte d'une fonction vitalganant avec elle de multiples pertes
réelles (de la santé, de I'emploi, des projets,rdkgions etc..) et ouvre sur I'espace d'un
deuil infini car les soins qui ne sont que palfmtiappellent constamment cette perte et ne
permettent pas l'oubli qui appartient au travaitidaeil. La question est bien la : « vivre dialyse

ou mourir ». Le patient finit par se résigner.

c)La culpabilité :

Elle est souvent présente méme si elle n'est pascante. La maladie peut étre ressentie
comme une punition et réveiller une culpabilité-pséstante. La quéte étiologique tente
d'exclure ce sentiment de culpabilité (étiologie&téue, non suivi du régime diabétique,
mauvais choix du médecin qui n'a rien vu etc...rubpabilité est I'objet de tous les efforts

d'annulation et de refoulement.



Vil-Les phasegl'adaptation :

Des études ont montré qu'il existe quatre phasespfation a la dialyse :
I'apathie extréme
I'euphorie car amélioration somatique
- l'anxiété liée au poids des contraintes

la période de lutte et d'ajustement a la maladiercque et a ses contraintes.

VllI-Les défenses mises en place par les patients

Le brusque passage d'un comportement actif a upa@eement passif peut étre source d'une
profonde souffrance.
Les patients se protégent d'une réalité intolérdbldépendance, d'impuissance, de dette en

mettant en place des comportements défensifs :

a) Le déni:
Une part de I'individu connait la réalité, l'autmerefuse.
En effet, un certain nombre de patients, imagirfiemhement que lorsque ¢a ira mieux, on

arrétera la dialyse.

b) L'agressivité

Elle est tres souvent le résultat de I'angoisse, sentiment d'inutilité et d'isolement affectif.
Cela peut étre :

-une compensation, par des réactions de prestdad@npuissance physique.

-étre la manifestation d'un sentiment d'infantil@a: les patients luttent contre une situation
imposée ou on leur demande a la fois d'étre autesorse prendre en charge notamment par
rapport au régime etc.. mais d'étre aussi des &nfansqu'il sont «maternés par», voire

« soumis a » I'équipe soignante. Il s'agit Ia paux d'une blessure narcissique.

c)La régression:
La régression, c'est retourner a un état antémeumoins €laboré, c'est a dire souvent
retourner a un état infantile.

Il a une dette envers cette équipe puisque c'iestiei le maintient en vie.



Certains patients vont se laisser entrainer daaségression sociale avec souvent perte ou
abandon de l'activité professionnelle mais égalémar régression familiale car les rbles

homme/femme sont souvent renversés

La régression peut également se manifester enasgg@ant le plus rapidement dans le
sommeil. Ici, le patient « fait le mort » pour egiger I'angoisse. Mais ce comportement est

souvent le signe d'une agressivité sous-jacente.

d) La maitrise :

Certains patients vont se rassurer en entrantldansitrise. Les soins peuvent étre vécus de
maniere persecutive car aliénants et s'identifiemé@decin ou a l'infirmiére en connaissant le

fonctionnement de la machine est un moyen de labetre des fantasmes dangereux et
intrusifs. lls ont besoin de controler pour apaiks angoisses liées a la maladie ou aux
traitements. lls vont rationaliser l'origine derlenaladie par des raisons irrationnelles parfois
(punition etc...,) lls peuvent devenir épuisantardes soignants et leur famille car ils veulent

toujours avoir raison et acceptent difficilemerst ¢®nseils et les modifications du traitement.

e)Les processus de type obsessionnel favoriséla paualisation des actes médicaux :
branchement sur la machine, débranchement etutestitdu volume sanguin "sans en perdre
une goutte car rien n'est plus précieux qu'unetgau qu'un globule », comme le dit un
malade. lls sécurisent le personnel infirmier gucondition de respecter ces défenses, sait
gue le malade prend en charge la surveillance d#ance de dialyse. Mais la moindre
innovation nécessite de la part du personnel soigmeerti, de minutieuses explications.

f)Les défenses somatiques commetdmsbles fonctionnelsde type fatigue, insomnie etc...

La voie du corps est utilisée de maniére préféztati

g) Chez les adolescentiadaptation est difficile. lls peuvent s'enferng@ns un refus de
communication, des revendications agressives etréwn@lte ou étre dans une tonalité
dépressive signe d'une régression mettant I'adeiest ses désirs en veilleuse et rétrécissant
sa personnalité pour tolérer l'intolérable.

Et si la notion de bénéfices secondaires n'estgrasse en cause, elle doit étre examinée

avec attention, en ce qui concerne une populationg.



IX- La greffe :

Il convient d'insister en particulier sur le fait qagransplantation rénale consiste a introduire
dans le corps du patient insuffisant rénal un cegasuveau, anonyme ou pas, appartenant a
un autre.

La greffe est parfois idéalisée. C'est elle qunpettra de retrouver la liberté. Mais elle est
aussi effrayante car il y a risque de mort ou g¢iet.re

C'est une aventure toute particuliére. Elle ameuneearégression par l'imposition de regles
rigides de diete, d’horaires de traitement.

La greffe nécessite une intervention chirurgicale&rdle et s'accompagne donc d'un risque de

mort.

a) La greffe comme relance du processus fantasmaiiq:

Une étude réalisée dans les année 70 dans un eatiémodialyse et de greffe rénale a

Montréal a montré que les hémodialysés chroniquasfestent une pauvreté de I'expression

fantasmatique (I'imaginaire, la réverie) qui sedai¢ au caractere chronique de la maladie et
a I'hermétisme que produit I'ajournement du tragiaibeuil.

La greffe ouvre donc la voie a un travail de detilpermet par la-méme de dynamiser la

fantasmatique du patient..

b) La greffe comme réactualisation d'expériences gaées

La perception du rein, de Phémodialyse ou de I#egsont différentes selon les patients.
Cette perception dépendait d'expériences antésguimitives comme la confrontation avec
la mort, les expériences incorporatives (étre noder prototype d'introduction d'un élément
étranger dans un corps est celui du sein de la et@eson lait dans la bouche du nouveau-né,
la greffe renvoie donc, de maniere symbolique, premieres expériences nutritives.), la
passivité, le don. Si ces situations comparableéstin pathologiques, la greffe elle aussi

pourra étre pathogene.

c)Le processus de greffe psychique :

Il'y a la greffe physique et il y a la greffe psigure ou le patient doit faire sien I'organe d'un
autre. La greffe psychique n'est pas contempordeéa greffe physique et le corps
imaginaire est différent du corps biologique. Rduss phases ont pu étre mises en évidence

dans le processus de greffe psychique :



- Dans un premier temps, l'organe est percu comn&ément étranger, le rejet est redoute.

- Dans un deuxiéme temps, le rein commence a égre ».

- Dans un troisieme temps « Pinternalisation » esiptéte. Ce processus débute dés la mise
sur liste d'attente.

Pour intégrer le greffon, les patients doivent ptej leur imaginaire sur l'organe et s'en
forger une représentation mentale et affective pfan fantasmatique, recevoir le rein, c'est
recevoir le donneur et parfois recevoir la mortl @agit d'un rein de cadavre) puis la

division s'effectue entre rein et donneur, et dasie qui I'emporte.

Trés souvent les greffes génerent un sentimerg-th@issance. C'est une « rephallicisation »
chez 'homme et une « refertilisation » chez larfenqui peut fantasmer avoir un bébé dans
le ventre.

La transplantation est alors vécue comme une puissietrouvée qui répare la perte réelle.
Les hommes retrouvent leur puissance sexuellesdefemes la possibilité de procréer. Mais
il y a les passages de doutes avec crainte duetejisiques de mort.

Le greffon peut devenir persécuteur s'il est sodieenuis medicaux.

‘Un theme qui apparait frequemment apres transpiamt@organe concerne plus précisément
le corps du patient « possédé » par I'esprit dunelorie patient peut avoir le sentiment de
vivre a deux dans le méme corps. L'identité du éonmest source d'interrogations. Certains
patients peuvent se sentir persécutés par destéastiques qu'ils attribuent au donneur.
C'est particulierement le cas lorsque le donneudesexe opposé et que le receveur craint
d'en acquérir les caractéristiques sexuelles. Caitteension fantasmatique peut étre
corroborée par les modifications corporelles duesteaitements (cheveux qui frise, pilosité

accrue...).

e) Questiondela dette :

La greffe de rein de cadavre est souvent vécue @mommncadeau dont le donneur ne pourra
jamais étre remercié.

La dette psychique a I'égard du donneur peut &uece de honte et de culpabilité car le
patient aura secrétement souhaité la mort de guelqaour pouvoir vivre mieux. Et le «

grace a sa mort, je vis » devient « pour que jevilvmeurt ».



La culpabilité est également présente en ce guiaroe les greffes intra-familiales avec la
crainte pour le receveur que la greffe ne prenrse Basoit donc inutile. Il y a également la

crainte que le donneur développe une insuffisa@cale.

X-En cequi concerne la famille :

Le caractere indéfini de la maladie, I'obligatidatédindonner les investissements antérieurs
et I'absence d'avenir modifient nécessairementilibge fondamental de l'individu. La
mobilisation émotionnelle de la famille surtout ddes premiers temps de la maladie va
apporter des remaniements considérables sous taefate soins, d'attention et de
gratification. Il peut dans certains cas en résultee régression plus ou moins importante
surtout chez les jeunes, mais de plus en plusnsiste dans les différents travaux sur
l'importance de ce support apporté par I'entoudayes la qualité de I'observance et de la

compliance du sujet a toutes les contraintes hdagialyse.

XI-Réle des soignants (médecins, infirmiére etc..) :

Qu'il le veuille ou non, le soignant est « de Fautoté de la barriere ». |l possede savoir et
pouvoir. Néanmoins, des liens trés étroits se ¢réetne patients hémodialysés ou greffés et
soignants. Ceci est di a la chronicité qui pelwg @sante pour le soignant, mais également
treés riche en contact humains. Forcément, 'affectire enjeu.

Pourtant, pour le soignant aussi, ce n'est pasefatipeut avoir du mal a s'y retrouver.
L'ambivalence marque de son signe la situatione gont des patients gravement malades, et
en méme temps, ils semblent en pleine forme.sdid fragiles, mais on l'oublie. Quand on
apprend la mort de I'un d'eux, on est bien obligés@n rendre compte ». Réflexions du
personnel soignant dérouté par l'alternance destsins en hémodialyse : un patient
soucieux de son apparence, toujours vétu avec déaigant d'aller au cinéma fait oublier,
comme il tente de 'oublier lui-méme, qu'il est atl. C'est ce méme patient qui un moment
plus tard fera une chute tensionnelle grave agrdsdnchement du rein ou se plaindra de

crampes extrémement douloureuses.

On peut dire que le dialyseur assure la survieidigoine des malades. Il connait bien les
dialyses et leur entourage. Pourtant certainsmiatege plaignant sans arrét usent littéralement

le soignant et peuvent provoquer chez lui un seattiméactionnel de culpabilité. Pourtant, la



seule ressource psychique de certains patientslpttar contre la dépression, ce sont les
plaintes incessantes.

Le soignant doit pouvoir tolérer les comportematéensifs qui permettent au patient de
s'adapter et se réadapter a sa situation. Car elramvelle étape de sa vie d'insuffisant rénal
demandera des aménagements. Il s'agit d'un psased'ajustement continuel ou
les

manifestations défensives sont d'une extréme nébili

Il s'agit d'une succession de situations qui insenat de tenir pour acquise de facon stable,
une adaptation apparemment réussie.

Par ailleurs, il peut arriver que les soignantsiéndent par un déni de la gravité de la
situation et surestiment les capacités d'adaptaitiopatient au traitement.

L'équipe soignante est le plus souvent composderdmes. La dépendance vécue a leur

égard réactive souvent des relations pré-existdrakgion mére-enfant).

Le médecin transplanteur représente une image idegnee et de force : il restaure le corps
infirme, réparant la castration, permettant uneiisgsance dans une intégrité et surtout une
liberté. Il transforme la « survie » en vie réelle.

Il est possible d'évoquer au niveau fantasmatiauee«triangulation oedipienne dans laquelle
le pere transplanteur et la mere dialysante seapartt les réles vis-a-vis de I'enfant

malade ».

Xll-Chez les enfants de parents malades

S'installe une hypermaturité précoce. La dépresssofréquente et souvent masquée par des
troubles de la scolarité, une instabilité psychametet une agressivité : I'enfant en veut a
son parent de n'étre plus un élément rassurant@pabilise parce qu'il est agressif.
Néanmoins, le parent n'utilise pas trop sa maledieme moyen de pression sur son enfant
(le culpabilisant cf Mme A), celui-ci s'adapte talament bien a la maladie de son parent.

Xlll- Conclusion :

Les complications psychologiques mises en évideda@es Phémodialyse et dans la
transplantation rénale sont des phénomenes quegé&ah retrouver en fait devant toute

situation qui associe stress intense, durabletéégéaractere intrusif.
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Par ailleurs, les nouvelles voies thérapeutiquesspftogres de la médecine en général ouvrent
I'espoir d'un allegement des traitements et done cmmplications psychologiques de

I'hnémodialyse et de la transplantation.
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