L’hémodialyse, une technique thérapeutique a double facette

A ¥l dzga3e Aedle A : Wl gesd|

Halima GRINE, Doctorante en sociologie, Université Oran 2 Mohamed Ben Ahmed-Algérie
Pr.Mohamed MEBTOUL, Faculté des Sciences Sociales, Université Oran 2 Mohamed Ben Ahmed-Algérie

Abstract: 1pasle
The end-stage renal disease (ESRD) is a widespread disease. lIts Gomg . sLALY] ‘3 35 uab-‘mw g:“g‘LflJ‘ el éjm‘ guadll
treatment requires the use of a therapeutic technical device called | 3L )| 15 Lo o¢lisls vl ¢ ¥aee JaSa! ol dmsall Bleydl o
hemodialysis, an essential equipment to keep the patient alive. o] Jleaiw! Jf Gladdud! glatl oSlall Ll WiSen Be Jobo¥
Patients who suffer must adhere to the time schedule for the treatment | &uas 1 Jleaiwl ldag el A § Aedall B Gylall
days, i.e. the patient is forced to return to the treatment site three times | 4=l alAY o ¥ Ogilay cuddl (0o AL " bngar L™ (£us
aweek, and to be subjected to dialysis sessions of four hours per session. | G5 JI 33gall (e ame ol @l Dl ALY il a3l
As long as they do not undergo kidney transplants, they are forced to | 534ll &iiatll jasas JI govaselly (Legiul Silp @ PHlall
follow this path of life. e ogima 9¢d IS i pam o plales e IS clelu 2l
I this study, we wanted to shed light on the hidden side that is ignored el sladl i gL
by many. This technique, despite its therapeutic advantages, causes G Al Al e sguall (i) sda Aulull sda 3 Ul
V) oSl Ll o s 2l s o by S Llalnis
el b oyl 0y ‘.51 o AST ol s Ldaay obilas Sl of

olamil skl 39lys (M Sl yguaidl oz (&g Lal.uﬁi EUREDIE-AY
Flea¥ly Ggaall sius e duga o Lol oo Loy Y
e JSg Slacall ojlann les

more suffering to the patient than in any other person. The interviews
have shown us the importance of the patients’ perceptions towards the
machine and the extent of its impact on their identity, the way they view

their bodies and their therapeutic path.

Introduction:

La pathologie de linsuffisance rénale chronique terminale (IRCT), ne cesse de prendre de
|'amp|eur1. Son traitement exige l'utilisation d’'un dispositif technique thérapeutique appelé
hémodialyse, un appareillage indispensable pour garder en vie le malade.

Ceux-ci suivent indéfiniment dans le temps trois séances hebdomadaires d'épuration extra-

rénale tant qu'ils ne sont pas transplantés.

! Malgré le manque d’un registre national afin d’estimer le nombre de personnes atteintes d’une insuffisance rénal. « 15.232 patients en
hémodialyse, 8013 personnes dans les 154 centre publics et 7219 personnes dans les 120 cliniques privés. 1711 nombres de patients
admis en dialyse en 2011 » annoncée par Lidia Benhocine (néphrologie CHU Beni Messous) dans sa présentation : « état des lieux du
prélevement et de greffe d’'organes de tissus et de cellules en Algérie, dans le 5" colloque France Maghreb, Nice du 23&24/03/2012. les
statistiques avancées par les professionnels sont de 21800 malades (professeur Haddoum chef de service de service de néphrologie a
I'hdpital Mustapha Bacha). 1400 patients attendent une greffe. Ces informations ont été divulguées lors de I'ouverture de I'Université
d’été de la médecine généraliste au siége de la mutuelle

générale des matériaux de construction a Zéralda, le 25/1/2015.
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Notre travail s'intéressera aux différentes représentations de cette machine chez les patients
atteints. On va suivre quelques informateurs dans leurs trajectoires, en commencant par le
déclenchement de la maladie, puis les bouleversements qui marqueront leur vie a jamais, eu
égard a la tranche d'dge des sujets observés devant assumer une vie de soins, une vie de famille
et un projet de vie a soutenir. L'aventure débute par des symptomes ressentis, puis un
diagnostic confirmé plus tard par les bilans biologique et échographique. Le verdict est asséné

et c'est I'entrée dans la maladie grave et inéluctablement chronique.

L’annonce du diagnostic:

L'annonce d’'une maladie grave est synonyme d'une rupture avec l'image d’'un corps sain
(Herzlich, 2000) ; il y a un avant et un aprés annonce (Bataille, 2003). Si le terme de "diagnostic”
est «un terme employé par les professionnels de santé pour désigner les débuts du travail de
trajectoire » (Strauss, 1992 :161), pour le patient et sa famille il a un sens différent: le cours du
temps est suspendu. Brahim dgé de 31ans, atteint : «...je me rappelle trés trés bien, quand elle
(médecin femme) me ['a dit —silence- jai senti gue le monde s'est arrété autour de moi, jétais
seul ...je suis sorti et jai pleuré des heures et des heures puis je suis rentré d la maison, jai dit d la
chibania (référence d la maman, jeune ou dgée) ce que le médecin ma annoncé ! Choguée elle
aussi par cette nouvelle alarmante ! Elle m'a dit demain on ira voir notre médecin... »

Le déni du diagnostic est la premiére étape dans la trajectoire de la maladie. Le malade refuse
le diagnostic établi. Il le dissimule par moment a son entourage. Il cherche a obtenir un autre
avis autorisé. Ce refus se transforme en une sorte de résistance; il tente de maitriser sa

maladie, d’avoir prise sur le cours des événements et va rencontrer d’autres malades afin de
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recueillir un maximum d'informations. Le malade ne veut pas céder a la maladie, il refuse de se

« laisser abattre ».

Comme le dit D.Cupa (dans la revue soins, octobre1992), « le patient vit 'annonce de la mise
en dialyse et |'entrée en dialyse comme un choc; c'est un passage dans une autre vie, celle de la

survie, car, des lors, sans la dialyse il ne peut pas vivre, c’est la dialyse ou la mort ».

Cette obligation de la soumission a la technologie palliative permet de prolonger la vie de
nombreux patients, tout en modifiant les trajectoires de vie. En effet, ces techniques
engendrent des conséquences physiques, psychiques et sociales dans lesquelles les sciences
sociales ont trouvé un terrain d’étude fertile et prospére (Strauss 1984, Waissman 1995) pour
ne citer qu’eux; d'autres relévent la dimension sociale de la maladie chronique, dimension ne
figurant pas parmi les préoccupations biomédicales. Par ailleurs, le développement des
technologies prend rarement en considération cette dimension sociale. Le plus souvent, c’est
aux patients a se plier et s'adapter aux innovations thérapeutiques. Les interventions médicales

sont palliatives : elle pallie la maladie et retarde la mort.

Cette annonce conduit a une rupture biographique (Bury 1982), il développe l'idée selon
laquelle une personne touchée par une maladie chronique passe par un processus de rupture
lui permettant ensuite de se reconstruire. D'abord, il y a une rupture dans les comportements
allant de soi. Ensuite, il y a rupture du systéeme d’explication de soi, ce qui nécessitera de la
personne qu'elle entreprenne un retour sur sa biographie et sur la définition qu’elle a d'elle-
méme. Enfin, il y a mobilisation des ressources pour y faire face. Nous rapportons les propos de

Aichouche, alafleur de I'dge, sa vie bascule: elle se préparait pourla nouvelle vie que toute
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jeune fille attend, le mariage : «...ma maladie c'est un grand mensonge ";LXls L5 "elle a éré
découverte d ['occasion une grippe, par une forte fiévre, et ma tension est montée d 16/9; ma
famille ma emmenée directement aux urgences javais que 17ans, bien dans ma peau, ils
étaient plus humains que médecins, ils m'ont mise avec une malade qui connait bien certe
maladie . Elle a lu mon bilan avant les médecins, elle ma dit que les déchets dans le sang sont
99, ¢ca y est mes reins se sont arrétés, ¢a y est" lsuui> $9USII" ... je me rappelle trés trés bien, /e
Jour ou jétais programmeée pour une toute premiére dialyse, dans le couloir une personne
clamait mon nom , quand je ai vu, c’était un homme, gros pas beau du tout ! |'ai cru quil était
)| gL gdinll "le gardien de prison. Jai hurlé et pleuré jusqud ce que tout le monde ma
entouré, médecins aussi...je ne ['oublierai jamars ce jour...Ce qui me fait plus mal c'est que jétais
fiancée, jattendais mon mariage, jattendais mon mariage, vous me comprenez, je préparais
mon trousseau. Avec cette maladie ma vie a été bouleversée” —.lii." Mais la chose qui ma fait
plus mal c’est ne pouvoir pas enfanter — sa voix change de ton les larmes aux yeux -un silence
en pliant ses draps- ... »
La survenue de « la maladie événement », parce que tous les patient se rappellent du jour ot ils
ont recu cette nouvelle dramatique «I'évenement n’est qu'une date sur le calendrier mais
I'avénement est l'instant en instance; non plus l'actualité en train de se faire, ni au fur et a
mesure qu’elle se fait mais encore sur le point de se faire » (V.Jankélévitch, 1963). L'instant ou
le moment qui est avénement ni le temps apreés ni le temps, c’est pour cela I'impression « /e
temps s'est arrété», « il parle de quelgu’un dautre» au moment de 'annonce, deux expressions

qui prouvent que l'impact est catastrophique. Le déni se manifeste par des pleurs et des
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hurlements apres ce tremblement qui va bouleverser toute la vie de cette jeune fille en pleine
préparation d’'un trousseau de mariage; un projet de vie perdu, une vie normale effacée. La
maladie ne fait pas de ségrégation de sexe ou de genre, elle bouleverse la vie des filles comme
celle des garcons. Citant Farouk, « ...c'est d [écho, le technicien ma dit: "cuo ¥y » I,..." Ces
paroles mont poignardé le cceur, pour lui mes reins étaient comme deux pruneaux bien cuits....
Le radiologue ma dit qu'il faut” jai " trouve quelguun qui te donnera un rein ... moi, je n'ai
pas accepté ! je me suis dit que peut étre " ISiy s/, .." je ne vais pas vous mentir, "< e/ Jai
pleuré...; au début c’est "o, un choc, comment ¢a ?l, a 22ans, étudiant a l'université, arbitre
de foot ! ... »

L'expression : « ceo Y9 & <Jl,», signifie que la personne est en phase terminal. Cette maladie
est beaucoup plus une maladie silencieuse, elle se déclenche soudainement pour les patients,
les premiéres symptomes dans la plupart du temps son mal défini! Et le mot il faut « jpa7» «il
faut que tu te débrouille » un rein, dénonce I'état de ces reins qui se sont arrétés de fonctionner,
I'annonce est angoissante lau pointa L'amené aimaginer que le médecin est entrain de lui faire
une blague." & s/, "lil ne parle pas lui mais d'une autre personne! Bouleverser par ce
choque a 22ans; il n'arrive pas a croire au plutét il ne veut pas croire. Pour un étudiant brillant
en plein carriére professionnelle ('arbitrage) ; c’est une réalité ameére pour ce jeune. Un désordre
biologiques synonymes dans I'esprit du souffrant de désespoir et de mort ( C. Raynaut C, 2001).

L'image du corps et perte de dignité:

La notion de corps est une notion complexe qui peut s'interpréter de plusieurs manieéres : le

corps anatomique, physiologique, pathologique, identitaire... mais aussi expressif, énonciatif :
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interactif. C'est évidemment dans le pathologique ce champ d'acception que nous retiendrons:
qui a des répercussions physiologique et identitaire et méme anthologique.

Dans la maladie chronique, le corps n’est pas seulement le lieu d'atteintes physique, il est au
centre du processus social. Le corps subit des changements lors d'une maladie chronique.
celle-ci entraine des modifications dans les conceptions de soi qui interagissent avec les
expériences physique, les sentiments et les actions. Le corps est un élément central parce que
les fondements biologiques de l'expérience sont percus par le sujet malade et son
environnement social comme ayant des effets trés importants sur la construction de soi et de
I'identité. Dans une maladie chronique, la relation entre le soi et l'identité est un processus
social qui se modifie au cours du temps a mesure que des changements physiques se
produisent.

Le cathéter1 et la fistule2 sont deux actants, injectés dans le corps humain, ce corps qui est
comme la limite de soi et des autres, et comme frontiére de I'identité d’apres (D. le Breton, dans
une conférence sur le visage l'identité et la greffe comment penser la signification, approche
anthropologique, le 26 mai 2015, journée d’étude sur le you tube.

Le cathéter et la fistule deviennent les points de connexion technique ; ils sont les témoins du

brouillage des frontieres entre le dedans et le dehors, en  évacuant l'intériorité du corps vers

« Un cathéter est un tube creux de plastique souple que le médecin place dans une veine du cou (veine jugulaire), de I'épaule (veine sous-
claviére) ou de la cuisse (veine fémorale). Placé provisoirement ou de fagon permanente, il constitue un accés pour réaliser une
dialyse »http://www.hug-ge.ch/nephrologie/catheter-veineux-central

Une fistule est créée chirurgicalement en connectant une artére et une veine du bras. La veine (superficielle, facilement accessible) sera
ainsi « artérialisée ». De ce fait, son calibre augmente, sa paroi s'épaissit et elle devient visible sous la peau. Ce qui facilite la ponction et le
pompage d’'une quantité de sang suffisante (300 ml/minute).Le passage du sang dans la fistule est percu a la palpation comme un
frémissement (aussi appelé « thrill »). La fistule artérioveineuse représente : 'accés vasculaire de premier choix pour: sa facilité d'emploi,

son faible taux d'infection, sa durée de vie de plusieurs années. http://www.hug-ge.ch/nephrologie/fistule
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I'extérieur du malade. La confusion s'infiltre entre 'humain et I'inhumain. Ecoutons les propos
de Sid Ali, évoquant les conditions dans lesquelles a été placé le cathéter: «... jai appris d
connaitre le carhé, la fistule, et ils commencent 4 m'en faire voir de routes les couleurs. Je suis
venu d I'hépital pour faire el cathé vous connaissez un cathéter d I'hdpital x ? le médecin a vidé
son bureau et il ma placé, el cathé dans le cou, tour en laissant la porte ouverte, et les gens
passaient! il n y avait aucun médecin présent sauf le réanimateur... D'un air énervé peut étre
en Syrie qui est en guerre ils ne feraient pas ¢d ! C'est comme si on était en guerre... mon cou est
entlé suite d des anesthésies, pour tourner mon cou c'était trop douloureux. ..je ne pouvais ni
dormir d l'aise ni méme prendre une douche ¢d me génait — ouf, un soupir —c'était dur d
supporter " 3isii Lily Jlilo 9 Liisd L™

Il dénonce une violence (Maxime Gignon er a/.2070) de la part des professionnels de la santé
vis-a-vis de sa personne; il narre avec emportement les conditions dans lesquelles a été posé
le cathéter, un objet vital dans un corps qui souffre. Le médecin est intervenu sans aucune
médiation, sans aucune préparation préalable et sans le respect indispensable des conditions
de réalisation d'un acte chirurgical. Le patient est doublement blessé : effraction physique sur
son corps et sa dignité bafouée en laissant la porte ouverte, I'exposant ainsi aux regards des
passants. La situation de l'intervention en elle-méme correspond a une situation de guerre.

Et Chaimaa, agée de 26ans, Elle explique l'effet dérangeant et douloureux du cathéter dans les
gestes les plus ordinaires du quotidien; elle s'appuis sur cette métaphore pour donner une
image caricaturale mais significative : le corps apparait a moitié humain. «... Les deux filles qui

étaient avec moi dans la méme chambre, avaient un cathé (cathéter), soit sur le cou soit dans /a
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Jambe, Tu vois un cathé qui sort du cou, ce n'est pas facile parce que les premier jours tu as mal
et c’est douloureux maris apres il deviendra une partie de toi et tu le sentiras moins. [ avais peur
de la douleur, et je me suis dit comment tu vas supporter [antenne qui va rester en toi et
comment tu vivras avec, tu peux rester avec jusqu d trois mois, et s'il est bouché ils te mettront
un autre. Une malade qui était avec nous avait chaque jour un nouveau, cathé! Quelle
douleur ? Quelle souffrance ? Elle a été trouée, ils l'ont trouée. Chacune des filles avaient un
cahté. Elles ressemblaient d des extra-terrestres avec le cahté qui sort de leur cou, tu penses
énormément d la douleur de ces instants, lors de 'emplacement de ce cathé. Comment tu
arrives d marnger Zetd par/er ? et cette chose qui sort de ron cou, je suis resté cing mois avec ... »
D’un corps humain, s'apprétera comme extra terrestre, un non humain «L'antenne » signifie
que le corps est entrain de se transformer en machine, touiller dans cette endroit du cou, tu dois
t'y faire etsupporter et la douleur de I'emplacement d'un nouveau objet qui prend place dans le
corps pour préserver la santé du patient, c'est se soumettre a une condition de vie nouvelle avec
de nouvelle comportement corporel. Devenir un « extra terrestre », et reconquérir un moi
autre.

La rencontre avec la machine oul'accident biographique :

La premiére dialyse marque alors I'entrée dans la maladie perturbatrice et, a partir de cet
évenement, I'oubli ou le déni caractérise ce premier seuil de la trajectoire. En hémodialyse, la
vision du sang peut faire resurgir des fantasmes trés angoissants relatifs au fait d'étre vidé de
son sang, en méme temps qu'il est controlé et nettoyé par la machine. Farouk, un de mes

interlocuteurs, explique les différents craintes avant 'emplacement de la fistule, c’est vraiment
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un objet génant, surtout par rapport a lui parce qu'il était tout le temps la-bas, a 'EHU, dans un
service dont le nombre de places et vraiment limité, il faisant la mendiant pour avoir une séance
de dialyse, et une fois il bénéficie, de 2heurs ou 3heurs, il fait tout pour que la séance passera
bien sans difficultés. Il décrit les sensations ressentis pendant la séance  Farouk,:«... pour moi je
/ai vue comme un ascenseur quand je rentre dedans et elle monte brusquement elle sarrétera
..bon tu es allongé avec ron cathé avant que tu places la fistule, le moindre geste, la machine
hurle (sonne), tu dois rester comme un robot sans bouger c’est pour cela je vous ai dit que /a
machine est comme un ascenseur qui monte au beme étage et soudainement elle s arrétera. Tu
sentiras une sensation bizarre dans ta téte, tu vas la sentir chaque 10 mn, c'est comme si tu
étais assis et tu te [éves brusquement, c'est une sort de vertige, c'est comme la terre qui tourne
autour de nous. Je suis allongé et si j'essaie de tourner je me sens comme une bouteille remplie
a moitié d'eau et si on fait tourner la bouteille fermée ['eau fait un bruit -chlakh, chlakh-.cest la
méme chose avec ton sang- chlakh, chlakh-,...mais je ne vous mens pas javais peur, et en
méme temps jétais chogué... »

La fistule constitue une porte ouverte sur l'intérieur du corps, ce qui n'a rien de bénin ou
d’ordinaire. Pour certain personnes, c'est «delud! » « une montre », avec ces tics tacs. Et si vous
posez votre doigt a I'endroit ou elle est placée, vous ressentez une vibration presque pareille a
celle d'un téléphone portable. « £/fe est [élément central d’une machinerie

d'extraction et de symbolisation de la maladie » Dany Lionel, (2011)

«... 'hépital déja c’est la premiére fois ou jai mis les pieds. Je ne savais pas ce qu'ils voulaient me

faire!; Ills m'ont amené, et quand je me suis réveillée, les machines, les tuyaux collés d mon
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corps!Le fémorale. Je me suis réveillée en cours de dialyse, jai ouvert les yeux,-rires- jai fait
comme ¢d- en ouvrant bien les yeux- jétais choguée par ce que je voyais! e ne savais pas ou
J€tais | Er qu'est-ce que cette chose fait en moi ?!, Cest quoi ce sang qui tourne ? Une malade
dans la méme sale a appelé H, elle lui dit viens vite il y a une malade qui se réveille ! —silence- la
premiére fois ou tu as vu ton sang qui tourne ? Je ne my attendais pas d cet endroit! Pour
m’habituer il m'en a fallu —grimace sur le visage-... »

Dans cet entretien, Hayat,, Le réveil était pour elle un moment crucial ! Réveillée au cours d'une
séance de dialyse ! Elle ne comprenait pas ! Se retrouver dans un espace nouveau, reliée a une
machine, elle la nomme « /a chose » parce qu'elle la voit pour la premiére fois de sa vie. Dont
elle ignore le nom / Regardant son sang hors son organisme, dans des tuyaux! Elle ne
comprenait rien de ce qui se passait !! Cette phase choquante et incompréhensive, Strauss la
définit « accident biographique », sans aucune préparation au préalable, sans information ni de
la part des professionnels de santé ni méme de celle de sa famille. L'dge de la patiente semblait
leur seul justificatif.

Lors de I'événement du branchement, la frontiére se délite et il y a interpénétration entre
I'humain et le non-humain. George Simmel dit a ce propos: « toute frontiére est un événement
psychique ou plutot sociologique » (G. Truc, 2010) ; aucun événement ne nous laisse indemne,
il influence notre psychique par I'angoisse et la peur, et sociologique par des étonnement et la
des comportements nouveaux . La frontiere entre le dedans et le dehors disparait dans le va-et-
vient du sang entre la machine et le dialysé. L'intérieur se confond avec I'extérieur, et I'invisible

devient visible, et la confusion s'installe : elle donne au soi I'image d'un étranger, le soi-méme
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devient un autre (P. Ricoeur, 1996), On nomme son rein «filtre » et on donne au non soi
I'image du familier et d’appropriation « machinti, ma machine». L'étrangeté gagne du terrain
avec la perte de l'intimité. « Lorsqu’un individu demande de l'aide, il expose son intimité au
risque d'intrusion d'un tiers. Le risque de la relation d'aide est qu'elle glisse dans un rapport
dominant/dominé avec a la clef une intrusion toujours plus importante. Les professionnels
insistent souvent sur la nécessité de respecter la personne, mais il est arrivé qu’'une patiente
avec laquelle j'avais un rendez-vous d’entretien, a eu un sérieux probléme: fistule bouchée et
les veines se sont dilatées. Alors le branchement se fera sur un autre endroit du corps: la cuise

(une figure qui montre cet acte).

&

Translombaire

/

Fémoral tunnelise
sur ["abdomen

Fémoral tunnelisé
sur la cuisse

a- Bi-cathéter tunnelisé implanté dans la veine jugulaire interne droite ; b- Différentes
variétés de cathéters implantés dans le systéme cave inférieur (B. Canaud, L. Chenine, C. Formet

et H. Leray-Morgués, 2005)

La patiente était génée par le fait que l'infirmier disponible était un homme. Il a effectué le

nouveau branchement sous les draps, avec géne et prudence, puis procédé au contréle de son
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fonctionnement correct. La patiente, a la suite un geste intempestif, démonte le dispositif; la
nécessité d’'un nouveau branchement est inévitable. « Il arrive pourtant que leur attitude se
trouve légitimée par le lieu oti se déroulent les rencontres qui est une propriété sociale, un bien
collectif et il va de soi que la collectivité incarnée par les professionnels a un droit de regard
pour en contrdler ['usage.... », Chaque nouvelle ponction représente une effraction corporelle.
Pour étre libéré de sa souffrance et de sa douleur, il faut subir cette contrainte.

La machine véritable extension extracorporelle du patient, n'est pas acquise, elle s'impose et
oblige le malade a un travail de réappropriation du « sang nettoyé », « épuré » qui doit reprendre
sa place. La prise de conscience de I'extériorité du sang le rend « étranger » a soi. On peut ainsi
observer une réelle ambivalence dans le rapport a ce traitement qui soigne tout en agissant «
contre nature », en détournant le sang de son « lieu d’origine » et en le filtrant, I'écoulement
signifiant I'affaiblissement de son contenant (Brohm, 2001).

« La fuite involontaire du sang est une image de la mort qui approche, et la mort défie toutes les
régles dans lesquelles 'homme peut se fixer. Symbole de vie, le sang est un symbole de ce qui
est angoissant dans la humaine. Quand le primitif verse volontairement son sang, il est maitre
de I'événement et son émotion, pour étre inquiétante, finit par lui étre naturelle puisqu'il la régle
a son gré. Mais le sang qui coule sans qu'on le veuille n'est plus que mystére. » (Cazeneuve
condition 1971: 96).

Cannibalisme et vampirisme:

Utiliser ces deux termes peut paraitre choquant; mais par rapport aux différents récits, ces

propos alarment mon ouis. L’hémodialyse constitue une action et une fonction qui se répéte
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trois fois par semaine, pendant quatre heures a chaque fois (alors imaginant combiens d’heurs
passer sous cette machine juste pendant une année?!) Elle est interprétée comme le
«vampire », ce personnage légendaire des films de science-fiction, qui « suce», aspire le sang
de I'étre humain. Le jeune Seddik,quand il parle de la machine, il la regarde et dit:  « " Sla.”
8 leald il cette machine m'a arraché le caeur»

Cette expression «arracher» est synonyme d'une immense douleur, d'une souffrance
insupportable que le patient endure pendant la séance de dialyse. S'il a un surpoids, il en arrive
parfois a ne pas pouvoir marcher ou reprendre son souffle. En cas de surpoids, la machine ne
peut pas débarrasser le patient de tout ce fardeau liquide. Le retour a la maison, plus
exactement a Relizane, parce que cette wilaya il n’y a pas de place. Se débrouiller une place
ailleurs était vital pour lui, parce qu'au début et par manque de place dans I'hépital de cette ville,
il est resté vingt jours sans dialyse ! Puis il est parti a I'hpital de Mostaganem méme la-bas n'as
pas trouvé refuge |... fautimaginer son état de santé physique et psychique:rien d'autre que la
mort. Il a bénéficié d'une place la clinque privé, graice a un chauffeur de taxi
(2 iluii Lo_g> ¥30) (bien faiteur) de sa région , c'est lui qui a couru pour lui trouvé une
place. Aichouche, : « "¢y 3 LLd; i Liels Lo e Liels Lo Leed ST Ay Slilo 9 LS il Sla”
cette machine nous a mange; elle n'est pas encore rassasiée, et le résultat: affaiblissement et
paleur, elle nous a rien laissé pour faire face, fin de séance - ouvre sa trousse de magquillage,

arrange ses cheveux coiffés dégradés, soigne son maquillage et étale une créme sur les mains-

e
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Le corps est ainsi construit pour étre vu, théatralisé ; elle soigne son apparence, qui signifie
santé et vitalit¢ pour ne pas perdre la face surtout. Aichouche est coiffeuse de formation, ce
domaine de la beauté et de l'entretien du corps. Elle porte soin minutieusement a son
apparence, en tant qu'actrice sociale et en tant que malade. L'apparence corporelle se dessine
comme un enjeu social, comme un « capital » a faire fructifier en tant qu’enjeu de séduction et
d’intégration. Elle est une communication globale du soi. Le monde dans lequel nous évoluons
accorde une grande importance au paraitre (le look), qui apparait fortement signifiant:
représentation et image sont valorisées et omniprésentes, et la séduction est devenue une
17 s . ST .
valeur centrale . Jusqu’a en devenir une société d'apparence, toute personne ne prend soins de
son image pour étre conforme a 'exigence sociétale ; sinon, c’est la stigmatisation et I'exclusion.
M.T.Duflos-Priot(1978) définit I'apparence comme «le corps et les objets portés par lui, le
corps, sa présentation et ses représentations, c'est-a-dire I'ensemble des caractéres physiques
constants et variant lentement (poids, taille, traits du visage), les attitudes corporelles (postures,
. L. , . . . . . 18
expressions, m|m|ques) et les ‘attributs (habits, coiffure, maquillage, accessoires) »
Quand on parle de la peau, David Le Breton ( 2006)me vient immédiatement a I'esprit. Les
différents marquages sur le corps chez les jeunes, a travers notamment les scarifications, les
o . .. 19 .
tatouages, les piercings ...visibles au regard, sont un mode de communication ~; elle en traduit
I'ambivalence, la frontiére ambigué et difficile du soi et I'autre. La peau est le point de contact
avec le monde et les autres ; elle est toujours une matiére de sens. « En changeant son corps, il

entend d’abord changer sa vie. Pour nombre de jeunes..la marque est vécue comme une

maniére de se singulariser, de broder un motif personnel sur |'étoffe collective, de signer ainsi
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leur présence au monde ... La marque est intime, gravée dans la chair. Il s'agit de devenir enfin
soi... Puisque |'existence ne suffit plus, le signe corporel affirme avec force une individualité » (
David Le Breton, 2010) .Pour ces jeunes, se faire du mal vise a prouver a soi et aux autres leur
existence sociale, leur individualité. Mais, pour nos jeunes malades, c’est un marquage obligé
sur leur corps; la condition « maladie » les a menés a obéir et a subir pour rester en vie et
échapper a une mort certaine. On parle d'une toute autre jeunesse: « une jeunesse qui est
moins un statut qu'elle n'est un ensemble d'épreuves qui obligent les acteurs a construire leur
propre expérience» (F.DUBET,2010) "Parce que chaque jeune interviewait, est un cas
particulier, chacun se raconte selon sa référence social, selon son ethos.

La peau a une fonction importante dans la formation de I'image du corps.( Annick Audibert-
Pouzet et de Jean-Louis Gouget) C'est sur celui-ci que le marquage de la maladie va s'afficher:
cicatrices, paleur, et méme chez certains malades noircissement de la peau et en particulier du
visage.

Le cannibalisme est un acte violent et un rituel exercé dans les sociétés lointaines. L’homme
« sauvage » dominant avait I'immense droit de manger un autre homme sans crainte ni méme
regret. « Led ST 2y Jlilo o LidS Zudd/ Slo"» cette machine nous a mangé; elle n'est pas
encore rassasiée» , Ce générateur «imminent », est représenté comme un cannibale qui exerce
sa dégustation en privilege pourquoi? Parce que celui qui subit I'acte est en position de
faiblesse, il est dominé par le traitement lui-méme qui fait maladie ( D. Lionel, 2011). Oussama
déclarait: «... La machine ce n'est pas un étre humain, elle n'est pas en mesure de sélectionner.

Elle aspire rout, elle n'est pas un étre humain, la machine ne peut pas choisir, elle te retire ton
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sang, et elle balaie rout puis elle le rend a l'intérieur, il nya pas que les déchets, il ya méme des
vitamines dont le corps a besoin. Aprés ces coups de balai répétitifs, que restera t-il de ce
corps... 2l »
Cette machine, en aspirant du sang, diminue la force vitale du malade. Pendant la séance de
dialyse, la machine « retire » le sang, ce qui vrai puisque durant la séance la quantité du sang
qui circule dans la machine et dans les tuyaux est bien du sang hors de I'organisme. Cette
machine «balaie » tout, c’est-a-dire elle rejette tous les composants du sang. La notion de
balayer correspond au nettoyage parce que le sang est «sale », défectueux; selon les malades,
leur sang contient des microbes :

« o 8ly cc19,80 48 o]y 03 mon sang est sale et plein de microbe »
Le coup de balai ne fait pas de distinction entre ce qui est bon et ce qui mauvais pour
I'organisme. Les patients sont confrontés a des problémes physiques: « la fatigue/faiblesse »
entre etapres des séances, liés a |'aspiration sanguine.
La fatigue
La fatigue dans la représentation commune est une forme de paresse, de mauvaise volonté,
mais la fatigue de la maladie est cassante. Elle est une souffrance pour le malade ; céder a cette
fatigue ne fournit pas le plaisir et le repos que les autres bien portants imaginent ou prévoient
a partir de leur propre vie. Elle n'a pas le méme effet pour ces jeunes qui ressemblent a des
morts vivants aprés une journée de dialyse (prendre le transport pour arriver au centre ou ala
clinique privée, attendre pour avoir une place libre pour étre branché a la machine, le rituel du

branchement, le temps passé en dialyse, la libération du ligotage, le retour a la maison...Saidou,
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31ans, tente d'expliquer [I'état de fatigue apreés la séance; il dit: «...aprés /a séance, jétais
tellement fatigué,; tu sens ton corps lourd arriver jusqu’a ne pas pouvoir te tourner dans ton lit;
ou méme a ne pAas pouvoir mettre un pied sur un autre, cette /'ournée Je /a passe au [it et rien
dautre, sa voix au téléphone est cassé ... »

Cette fatigue — la est épuisante et effrayante. La douleur confirme en quelque sorte qu’on est
vivant, alors que la fatigue extréme est une figure de la mort a venir, illustration concrete de
I'épuisement et de la disparition de tout désir.

C'est un temps volé. On ressemble a un mort vivant: on n’existe plus, on ne pense plus, le
sommeil n'est plus réparateur. Ce n’est pas seulement la fatigue, c’'est une fatigue existentielle,
comme la fatigue d'étre, I'incapacité a supporter l'effort d’exister, une fatigue fondamentale en
quelque sorte. M. Loriol (1995) dans son résumé « Depuis la fin du XIXe siecle, la fatigue, sous
diverses formes, est devenue un nouvel objet d'investigation médicale a travers un travail que
l'on peut qualifier de construction sociale de la maladie». Chez ces jeunes atteints
d'insuffisance rénale chronique terminale ('IRCT), la fatigue est synonyme d’alourdissement de
leur corps qui devient incontrélable ; cette fatigue qui est un compagnon indissociable dans la
plupart des maladies chroniques comme la sclérose en plaque (Silvia Boni, 2008, 61), ou la
myopathie. La fatigue est une plainte fréquente pour consultation médicale. Dans le langage
médical, elle est appelé asthénie; «'asthénie, n’est pas la simple fatigue que chaque individu
expérimente aprés une activité pénible et qui se régle aprés un bon repos, c’est au contraire un
épuisement qui rend difficile tous les actes de la vie quotidienne, méme les plus simples et qui

. ‘P . . 26 . s
souvent contribue a l'isolement du malade» (Silvia Boni, 2008:60) . La fatigue est médicalisée
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par le médecin en tant que symptdme organique ou psychologique ou d'un malaise social.
Ecoutons I'explication de Mahmoud, 31ans, célibataire, agent de sécurité dans une société
étatique ; I'ainé d’une fratrie de neuf enfants, pere commercant, meére au foyer : «...je ne peux
méme pas prendre le verre d'eau déposé sur la table, prés de mon lit, si jai soif il faut que
quelgu’un vient me donner a boire. Qui est cette personne ? Ma sceur ...jadorais jouer au foot
avec mes amis du quartier, mais maintenant ellah ghaleb je les regarde jouer... »

Et par le fait de subir ces conséquences au quotidien, la personne se lasse de cette situation
handicapante. La fatigue empéche le malade de s'adonner et s'abonner a diverses activités de la
vie quotidienne, comme le sport, le travail (dontla plupart de mes interlocuteurs méme je peux
dire la majorité n'exercent pas un travail fixé, c’est des petits bolos informel, les affects, le temps
libre, I'entretien ménager). Cette situation provoque le découragement, et déclenche un
sentiment de fatigue d'étre soi (Alain Ehrenberg, 1998), la fatigue dépressive a remplacé
I'angoisse névrotique « La dépression et I'addiction sont les noms donnés a l'immaitrisable
quand il ne s'agit plus de conquérir sa liberté, ni méme devenir soi et de ne plus étre en mesure
de prendre l'initiative d'agir »

Conclusion:

Vivre au quotidien avec une maladie chronique oblige la personne a se considérer comme
malade et faire le deuil d'un état de bonne santé.

L'expérience de l'insuffisance rénale chronique est a joindre de celle de I'agression physique
(Dray, 1994) ou l'atteinte faite au corps induit une rupture irréparable avec I'état « d'avant»,

donnant lieu a des perceptions et des sensations différentes, et faisant figure « d'initiation » a un
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nouveau statut et une nouvelle forme du vivre. C'est une expérience chaotique pour des jeunes
souffrant d'insuffisance rénale chronique terminale. Et les représentations des quelques jeunes
malades traités par hémodialyse sont beaucoup plus dans I'hémodialyse-fardeau (Aurilie
Dessiex, 2007:209) qu'une hémodialyse-routine ou I'hémodialyse-rite. Ils expriment une
facette que les professionnels de la santé n’évoquent pas. La technique de I'hémodialyse est
vécue, non comme un remede qui soulage et prolonge la vie des patients, mais comme un

traitement thérapeutique amalgamé qui fait plus mal.
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