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ATTENTION

Ce document est le fruit d'un long travail approuvé par le jury de soutenance et mis a

disposition de I'ensemble de la communauté universitaire élargie.

Il est soumis a la propriété intellectuelle de l'auteur. Ceci implique une obligation de

citation et de référencement lors de 1’utilisation de ce document.

Par ailleurs, le Centre de Recherche et de Formation Doctorale en Sciences Humaines,
Sociales et Educatives de I'Université de Yaoundé I n’entend donner aucune approbation
ni improbation aux opinions émises dans cette thése ; ces opinions doivent étre

considérées comme propres a leur auteur.
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RESUME

La présente etude porte sur la résurgence du syndrome d’auto-exclusion chez 1’adolescent
drépanocytaire. Nous 1’avons intitulé¢ « vécu traumatique de ’anémie a falciforme et syndrome
d’auto-exclusion : une étude de quatre cas chez les adolescent drépanocytaires» la
drépanocytose un probleme majeur dans notre société. De par ses douleurs et physique qu’elle
induit a la personne atteinte ne sont pas les seules sources de souffrance car les personnes qui
sont atteinte en occurrence les adolescents qui sont sources de stigmatisation d’exclusion et de
rejet. avec des modifications physiologiques, psychologiques et sociaux, 1’adolescent vit et
évolue dans une famille qui est le premier cadre lequel est tenu de jouer la fonction de la
permanence, de contenance, de transformation, de la sécurité et de la continuité, de conte de
I’étre. Mais ce cadre fait défaut de par la différence qui existe entre I’adolescent drépanocytaire
et les membres de la famille, ce cadre qui a cette période critique ne parviens pas a comprendre
les ressentit et envie de ces adolescents. Au sein de la famille ils se sentent exclu, ne se sentent
pas a leur place ce qui va engendre la mise en place de ce que Furtos (2009) a appelé le
syndrome d’auto-exclusion chez eux pour faire face a tout ce qu’ils subissent qui est comme il a
précisé un mécanisme qui est mis en place pour les personnes qui se sentent exclu et rejeté
Notre question générale est la suivante : comment le vécu traumatique de 1’anémie a falciforme
en contexte familial favorise la construction du syndrome auto-exclusion d’exclusion chez
I’adolescent drépanocytaire ? Pour répondre a cette question nous avons formulé I’hypothese
suivante : a travers la blessure narcissique qu’il occasionne, le vécu traumatique contribue au
syndrome d’auto-exclusion chez I’adolescent drépanocytaire. Cette étude a pour objectif de
comprendre le phénoméne du syndrome d’auto-exclusion chez 1’adolescent drépanocytaire au
travers du vécu traumatique. Le recueil des données a été réalisé au moyen d’un entretien semi-
directif avec un guide d’entretien aupres de quatre adolescents drépanocytaires a 1’hopital central
de Yaoundé. L’analyse des principaux résultats obtenus fait montre de ce que les adolescents
drépanocytaires vivent mal leur maladie. Ils se sentent exclu au sein de la famille avec leur corps
non conforme a leur age alors le vécu traumatique de par ses manifestations concourent a la mise

en place du syndrome d’auto-exclusion chez les adolescents drépanocytaires

Mots clés: Vécu traumatique, Syndrome d’auto-exclusion, Adolescence,

drépanocytose
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ABSTRACT

The present study carries the resurgence of self-exclusion syndrome in sickle cell
adolescents. We titled it "traumatic experience of sickle cell anemia and self-exclusion
syndrome: a four-case study in sickle cell adolescents™ sickle cell disease, which has become a
major problem in our society. Because of its pain and physical that it induces to the affected
person is not the only source of suffering because people who are affected in occurrence
adolescents are sources of stigmatization of exclusion and rejection. Duse to physiological,
psychological and social changes, the adolescent lives and evolves in a family that is the first
framework. Who is required to play the function of permanence, capacity, transformation,
security and continuity, of the tale of being. But this framework must be lacking because of the
difference that exists between the sickle cell adolescent and family members, this framework that
has this critical period fails to understand the feelings and desire of these adolescents. Within the
family they feel excluded, do not feel in their place which will generate the implementation of
what Furtos (2009) called the self-exclusion syndrome at home to face everything they undergo
which is as he specified a mechanism that is put in place for people who feel excluded and
rejected. Our general question is as follows: how does the traumatic experience of sickle cell
anemia in a family context in the course promote the construction of the self-exclusion syndrome
of exclusion in sickle cell adolescents? To answer this question, we formulated the following
hypothesis: to understand the contribution of exclusion syndrome in sickle cell adolescents
through the traumatic experience. This study aims to understand the mechanisms of traumatic
experience that promote self-exclusion syndrome in sickle cell adolescents. Data collection was
carried out through a semi-directive interview with an interview guide with four sickle cell
adolescents at the Yaoundé Central Hospital. The analysis of the main results obtained shows
that sickle cell adolescents live their disease badly, they feel excluded within the family with
their body not in accordance with their age so the traumatic experience through its
manifestations contributes to the implementation of self-exclusion syndrome in sickle cell

adolescents

Key words: Traumatic experience, Self-exclusion, Sickle cell disease



CHAPITRE 0 : PROBLEMATIQUE DE L’ETUDE




Dans ce premier chapitre, qui aborde la problématique de 1’étude, nous allons tour a tour
examiner le contexte de 1’étude, poser le probléme qu’elle se propose de résoudre, formuler la

question de recherche, et definir son objectif.

0.1 CONTEXTE DE L’ETUDE

Chaque année dans le monde, environ 300 000 enfants naissent avec une anomalie
majeure de ’hémoglobine. Au niveau mondial, le nombre de porteurs sains (ayant hérité un géne
mutant d’un seul des deux parents) est plus élevé dans le cas de la thalassémie que dans celui de
la drépanocytose, mais la fréquence élevée du géne de la drépanocytose dans certaines régions
conduit a un taux élevé de nouveau-nés touchés par cette affection. Selon I’OMS (2006), la
drépanocytose (également appelée anemie falciforme ou encore anémie a hématies falciformes)
est une maladie génétique courante due a une anomalie de I’hémoglobine des genes mutants de
I’hémoglobine hérités a la fois du pere et de la mere. Ces hémoglobinopathies, principalement
les thalassémies et la drépanocytose, sont observées dans le monde entier. Les génes a 1’origine
des hémoglobinopathies sont présents chez environ 5 % de la population mondiale. Cette
maladie est fréquente chez les personnes originaires d’Afrique subsaharienne, d’Inde, d’Arabie
saoudite et de pays méditerranéens. Selon Dong & Njifon (2021), la maladie associe trois
principales manifestations cliniques : une hypersensibilité aux infections, une anémie
hémolytique chronique que les patients gérent relativement bien, et des crises vaso-occlusives
(CVO) faites des douleurs redoutables et éprouvantes.

Pour OMS (2006) Maladie génétique la plus répandue au monde, la drépanocytose a été
décrite pour la premiére fois en 1910 par 1I’Américain James Herrick. Principaux foyers
fondateurs ou est remarqueé son évolution laisse quatre : la péninsule arabo-indienne, le Bénin, le
Sénégal et le Congo-Cameroun. Sa répartition en Afrique, montre qu’elle est plus reconnu dans
de régions humides et lagunaires a endémie palustre. L’hémoglobine anormale (HbS) confere en
effet un avantage sélectif vis-a-vis du paludisme au porteur sain (hétérozygote AS). La mortalité
avant 1’age de cinq ans peut atteindre 95 % chez les enfants drépanocytaires homozygotes (SS)
en Afrique, en dehors des zones urbaines ou I’accés aux soins est facilité. En Afrique noire
(occidentale et équatoriale), la drépanocytose affecte 20 a 30 %. Elle connait les taux de
prévalence les plus éleves en Afrique (Dong et Njifon, 2021). L’un foyers originels de la
mutation drépanocytaire est I’ Afrique.

Les prévalences de la drépanocytose disponibles jusqu’a trés récemment pour ce foyer,

sont issues d’études phénotypiques conduites en milieu hospitalier ou plus, a 1’échelle de toute



une population. Les données des enquétes sur la prévalence a la naissance sont actuelles et
fragmentées. Etude expérimentale de faisabilité du dépistage néonatal de la drépanocytose
réalisée sous I'égide de I'OLID dans cing capitales africaines (Bamako, Brazzaville, Dakar,
Rabat, Tunis) en 2005 (étude non publiée). Elle permet de présenter des profils de répartition.

Cela varie selon la région géographique du géne de la drépanocytose africaine. Ces données
devraient servir de base a la création d’études de prévalence épidémiologique statistiquement
valables. On peut déja supposer que 1’absence de politiques de prévention des maladies,
I’importance de I’endogamie et de la consanguinité justifient ’hypothése selon laquelle la
fréquence des geénes de I’anémie falciforme augmente en Afrique. L'étude sur la mortalité

associée a la drépanocytose en Afrique est une étude en milieu hospitalier.

DREPAVIE (2013) indique que depuis décembre 2009 il y a une coopération avec le
Gabon concernant ses équipements. Les médecins camerounais préléveront des échantillons pour
le dépistage au Cameroun et enverront les transferts au Gabon pour évaluation. Grace a cette
collaboration, plus de 6 000 tests ont été réalisés et des dizaines de nourrissons ont été admis a
temps pour un traitement. Cependant, les médecins rencontrent de grandes difficultés pour
acheminer ces buvards du Cameroun vers le Gabon. L’espoir des praticiens camerounais est

d’obtenir un laboratoire entierement équipé sur place au Cameroun en 2013.

Selon la DREPAVIE (2013) au Cameroun, toutes les tranches d’age sont touchees et les
jeunes de 10 a 29 ans représentent 89,2 % des malades. Chez Ndong (2016), la drépanocytose
n’est pas prise en charge comme les autres pathologies. L’espérance de vie pour un
drépanocytaire au Cameroun est de 25 ans, a la fleur de I’age. Les statistiques sont alarmantes.
La prise en charge médicale spécialisée n est proposé pas L’Etat camerounais, seulement
guelques Unités de Soins Spécialisés dans les deux métropoles Yaoundé et Douala : Hopital
Central de Yaoundé, Centre mére et enfant de la Fondation Chantal Biya a Yaoundg, le Centre
Hospitalier d'Essos (CNPS) a Yaoundé, 1'Hopital Laquintinie de Douala. L’¢lectrophorese de
I’hémoglobine (test de dépistage) est inexistante dans les établissements hospitaliers. Pour une
crise le colt de prise en charge médicale de la maladie est trés élevé, environ 1 600 000 FCFA.
Les dépistages sont rares et coltent cher (10 000fcfa) ; quelques centres de santé prives le
proposent. Au Centre Hospitalier d'Essos a Yaoundé Le dépistage neonatal est possible.
Cependant, ce centre n'est pas équipé pour effectuer ce dépistage completement. Actuellement, le
pays compte a lui seul plus de deux des 50 millions de drépanocytaires recensés a travers le

monde. La moitié meurt avant I'age de 5 ans sur 200.000 drépanocytaires.



Au Cameroun, ces taux de prévalence varient entre 20 et 30 % tandis que preés de 2 % de
la population est atteinte (OMS, 2006) soit homozygote. Dong (2016) des enquétes ont été
menées comme celle sur le total des électrophoreses réalisées au centre pasteur du Cameroun en
(CPC) en 2004 Le trait de drépanocytose represente 25,79 % (749 / 2907) des echantillons recus
dont 8,43 %. Une nouvelle enquéte réalisée en 2007 par la DLM /MINSANTE sur la prévalence
du trait drépanocytaire révele que 12,897 électrophoréses faites dans la formation sanitaire et les
laboratoires du pays : Les homozygotes (HBSS) représentent 6 % soit 769 cas ; les hétérozygotes
(HBAS) représentent 21 % soit 2 738 cas ; et ’hémoglobine normale (HBAA) 73 % soit 93 390
cas.

La drépanocytose reste méconnue et ignorée des populations camerounaises en général,
et est le plus souvent assimilée a la sorcellerie ; ce qui détourne les malades de 1’hopital les
envoyant souvent vers des charlatans. Les malades et leur famille sont livrés a eux-mémes,
vivent dans des conditions de souffrance physique et psychologique insoutenables et
inacceptables, la prise en charge financiére d 'une drépanocytose essouffle les familles qui sont
souvent brisées

Chez Ndong (2021)Le personnel médical, selon les cas, est trés peu ou pas du tout
informé sur la drépanocytose, sa prise en charge, la gestion de la douleur et les médicaments
adéquats. Suivant les déclarations des professionnels rencontrés, il n’existe pas, a ’échelle
nationale, de protocole officiel de prise en charge de la drépanocytose. La majorité des structures
sanitaires, tant au niveau central qu’opérationnel, ne disposent pas comme le confirment d’autres
travaux de plateaux techniques en mesure d’offrir des services de soins conformes aux attentes
des populations atteintes. Le contexte sert ainsi de prétexte a une situation d’errance
diagnostique, de retards dans la prise en charge des néo-diagnostiqués et, par ricochet, a une
morbidité et une mortalité élevée. Notamment, chez les plus fragilisés ou, comme 1’indique
I’OMS, la majorité des enfants atteints meurt avant 1’age de cinq ans (5), soit d’une infection soit
d’une anémie grave, alors que d’autres restent vulnérables aux diverses complications de la
maladie (Dong, 2021, p. 36).

Selon Bioy (2016, p 153), L'adolescence est une période critique, et en méme temps c'est
une période pleine de problemes. C’est une période critique, car ¢’est une période de remise en
question intense (sur soi, son corps et son environnement), ainsi qu’une période de nombreux
changements. Les jeunes peuvent se sentir exclus et éprouver un sentiment d’incompréhension
de la part des autres. C’est aussi problématique parce que 1’individu est pris dans un paradoxe.
Cela signifie qu’ils doivent grandir (c¢’est-a-dire acquérir la capacité de juger et de décider par

eux-mémes) sans moyens suffisants. Car cela dépend encore des parents et tuteurs (d'un point de



vue juridique, administratif, pédagogique, etc.). Nous observons de nombreux changements tant
physiques que mentaux. Durant cette période, 1’adolescent a besoin d’expérimenter des choses
comme la vie de couple, faire des sorties entre amis, étre déependant vis-a-vis des parents. Cette
période est marquee par plusieurs besoins.

La douleur que manifestent les malades souffrant de maladies graves, en l'occurrence la
drépanocytose, ne reste pas enfermée dans leur corps ; elle s'exprime et affecte I'ensemble de
I'étre. La drépanocytose et ses souffrances affectent le sujet dans tous ses aspects. Selon Dong &
Njifon (2021, p.2)

La drépanocytose induit fréeguemment des difficultés ou complications
d'ordre somatique telles que des (douleurs articulaires, une nécrose
osseuse, un priapisme, et une insuffisance rénale) ; des difficultés
psychologiques telles que (le repli sur soi, la conduite addictive, les
difficultés a s'affirmer, les tentatives de suicide, le sentiment de
dépersonnalisation, d'incomplétude ou de mort imminente) ; et enfin des
difficultés sociales telles que (la maltraitance, les attitudes de

dévalorisation, d'humiliation, de marginalisation, et de rejet).

Le Moi et de ses défenses sont débordé, ce qui fait que le sujet a des difficultés a se
réparer psychiquement. 1l mene une vie de douleur et d'angoisse, qui peut occuper tout le champ
de sa conscience. La maladie et lui ne font plus qu'un, ou plus rien ne compte et n'existe, et «
Une telle situation laisse une inscription, une sorte de paralysie mentale, une empreinte durable,
voire indélébile sur le psychisme et les centres nerveux. Une empreinte capable de provoquer
une paralysie des opérations mentales et un appauvrissement des ressources imaginaires qui
peuvent non seulement éloigner la realité et ses objets les plus significatifs, mais aussi et surtout
altérer les rapports a cette realité et a ces objets » (Dong, 2023, p. 11-12). Le Moi étant donc
fragile, impuissant, en détresse et abandonné, Freud, cité par Anzieu (1985, p. 107), affirme que
« le Moi est avant tout un Moi corporel, il n'est pas seulement un étre de surface (...) Le Moi
conscient est avant tout un Moi corps ». Donc, le corps étant touché, il affecte le Moi et vice

versa ; ¢’est une relation de réciprocité.



0.2 FORMULATION ET POSITION DU PROBLEME

La psychanalyse postule que la famille joue un réle de contenance de transformation et
de protection. Alors, Eiguer (1983) définit le Soi familial comme l'investissement narcissique de
chaque membre permettant a chacun de se sentir inclus et faisant partie de la famille. Nous avons
tous quelque chose en commun qui va de soi et ne peut étre discuté. Pour lui, ce Soi ne peut se
remettre en question. Il représente le sens du continuum temporel et spatial des groupes
familiaux : un sentiment de familiarité. C'est un sentiment de proximité et de complicité ressenti
lors de la communication avec les membres de la famille. Chacun reconnait que les sujets
appartiennent a la méme famille et reconnait leur place dans la généalogie et l'identité sexuelle.
Le passé confére également aux membres de la famille une origine commune, ce qui conduit a
une mythologie familiale partagée. Cette conversation familiale fantaisiste renforce le sentiment

d’appartenance et d’identité de chacun.

Deés la naissance, les différences entre les membres de la famille sont déja reconnues et
des problémes d'appartenance surgissent déja. Autour du berceau se trouvent des enveloppes
pour les groupes familiaux, a partir desquelles les enfants peuvent se rassembler. C'est pourquoi
nous essayons de rendre nos bébés familiers dés leur naissance. Parce que le bébé est un étranger

et qu’il faut lui faire confiance, I’accepter et I’intégrer a la famille

Eiguer (2006) donne les fonctions de [I’habitat Contenance : 1’habitat familial,
I’identification et I’identité. Le premier permet de délimiter et de donner un appui aux membres
de la famille ; le deuxieme contribue au développement du sentiment d’appartenance ; et le

dernier y trouve un repére essentiel.

Chez Cicconne (2012), la contenance et la transformation de peau de I’appareil psychique
sont celles-1a qui rendent compte des conditions a partir desquelles un sujet peut sentir sa peau
exister dans son corps et son individualite lui permettant de développer un sentiment de sécurité
interne. Cette fonction de contenance consiste a contenir, a transformer. Alors, « la fonction de
contenance est une fonction relative a la pensée, a I’activité de pensée. Ce qui contient, qui
détoxique I’expérience c¢’est le processus de pensee » (Cicconne, 2012, p. 400). Elle consiste a

contenir les émotions, les affections subjectives du sujet au sein de la famille

L’adolescent vivant au sein d’une famille ou est constitué 1’appareil psychique familial
que Ruffiot (1981) définit comme toutes les parties primitives du Moi d’un individu, ou les
parties Non-moi du Moi. Il représente le principal noyau inconscient qui crée des liens familiaux

inconscients et est utilisé en groupe. La communication familiale inconsciente émerge de cette



expérience psyché primitive. « La psyché familiale résulte de la possibilité de chacun des
membres de mettre en commun la partie de la psyché pure individuelle telle qu’elle existe au
départ de la vie, avant que 1’ancrage corporel individuel ne fiit réalisé » (Ruffiot, 198, p. 29) Il
est un lieu de vie permanent ou I’enfant expérimente au fil des années une situation fondatrice

qui lui confére un sentiment de continuité, d’appartenance.

Chez Kaés (2009), pour avoir des liens les uns avec les autres, pour vivre en famille, en
groupe, en communauté avec les autres humains, les sujets s’identifient entre eux et a un objet
commun. Par ces liens, pour conclure, des alliances sont créées conscientes ou inconscientes,
créatrices d'accord et de consensus. Les alliances sont conservatrices : elles maintiennent le lien
soit en évitant le conflit, soit en le dépassant ; et dans ce cas de dépassement, elles sont alors des

issues de conflit, et accomplissent une fonction structurante dans la psyche.

De plus pour rester dans le groupe et étre protégé, 1’adolescent drépanocytaire
homozygote doit respecter ce que Aulagnier appelle les énoncés de fondement tissé, appelés le
contrat narcissique. Le contrat narcissique est un pacte d’échange entre le sujet et le groupe
(familial, simultanément social). Kaés (2009) mentionne qu’Aulagnier (1975) a donné une large
portée a ces propositions. Pour lui, le contrat narcissique est ce qui fonde tout rapport possible
entre le sujet et la société, I'individu et I'ensemble, le discours singulier et le référent culturel. En
intégrant le groupe, tout lui est transmis : les idéaux, les valeurs, qui transmettent la culture et les
paroles de certitude de I'ensemble social, soit repris a son compte par chaque sujet. Ce contrat

narcissique €tablit ce qu’il faut faire et ce qu’il ne faut pas faire.

Cependant, le vécu relationnel entre les membres du groupe familiale montre que la
découverte d’une maladie chronique et grave chez 1’un des leurs et singulierement chez 1’enfant,
constitue généralement pour la famille un moment d’une extréme violence, ce surtout, quand
avant cette découverte, ces derniers vivaient relativement en paix. Avec les douleurs
qu’engendre la drépanocytose et la période adolescente qui sont difficiles a vivre, 1’adolescent
drépanocytaire ne se sent pas comme membre de sa famille. Il remarque trés tét la difference
qu’il y’a entre ses fréres et lui, celles-ci tant au niveau du corps qu’au niveau du psychisme. Car
il pense plus a sa maladie qu’a autre chose. Celui-ci peinera a intégrer son appareil psychique a
celui de sa famille. Car, le lien qu’il a avec les membres de cette derniére est étroit. En effet, les
membres de sa famille le croient incapable d’effectuer certaines taches, ce qui lui vaut
parfois certains refus (demande de sortir avec ses pairs pour s’épanouir comme quelqu’un de son

age, ...). Freud (1914) avait pourtant relevé que « l'individu mene une double existence en tant



qu'il est a lui-méme sa propre fin et en tant qu'il est membre d'une chaine a laquelle il est
assujetti contre sa volonté ou du moins sans l'intervention de celle-ci ». L’adolescent
drépanocytaire peut donc difficilement accomplir les réves de ses parents car, ceux-ci ont du mal
a fonder le sentiment de continuité en lui. 11 n’est pas considéré comme une personne pouvant
assurer la continuité familiale a cause de la stigmatisation de cette maladie. Les refus et rejet
qu’il subit au sein de sa famille I’empéchent donc de faire ce qu’il veut. Il se sent comme

incompris par les siens.

Rouget (2021) mentionne fort pertinemment a propos de la drépanocytose que ses
conséquences sur 1’organisme de la victime sont de deux ordres : des altérations sur le long
terme, mettant en jeu le pronostic vital ou fonctionnel, et des complications brutales,
difficilement prévisibles, interrompant le cours normal de la vie de 1’adolescent ; il s'agit des
crises vaso-occlusives (CVO) et la tres grande majorité d’entre elles sont prises en charge a
domicile. L’adolescence est la période ou ces crises sont les plus fréquentes, et elles représentent
durant cette période le principal motif de consultation aux urgences et d’hospitalisation. Ainsi,
au-dela des complications aigués et chroniques, la drépanocytose présente le risque d’entraver le
processus maturatif, développemental de I’adolescence ; de limiter la socialisation ; de renforcer
les liens de dépendance aux parents ; d’empécher la constitution d’une identité propre avec une
bonne estime de soi, bref de mettre en échec ou en différé le processus adolescent. Ces propos de
Rouget (2021) mettent en exergue la tendance a la dépendance de I’adolescent drépanocytaire
vis-a-vis de sa famille et plus globalement de son entourage. Selon lui, la mise a défaut du
processus de maturation sur le plan social conduirait 1’adolescent a un attachement solide et
puéril aux siens, entravant les processus de différenciation/séparation nécessaires a la
construction harmonieuse de I’identité. Tout est alors fait comme si, du fait de la drépanocytose
et de la souffrance psychique qu’elle induit sur sa victime, tout adolescent drépanocytaire

passerait par la phase de dépendance vis-a-vis de ses proches.

Or, nos observations faites au lieu de stage nous ont fait constater que avec la
drépanocytose I’adolescent drépanocytaire se sentait incompris par les membres de sa famille et
méme par ses amis alors certains adolescents drépanocytaires se montraient en rupture des liens
familiaux. En effet, ceux-ci marquaient clairement un refus de rester en contact méme indirect
avec les membres de leurs familles ou de participer aux activités familiales. De méme, ces
observations nous ont fait remarquer une rupture des liens amicaux, car ils avaient tendance a
rester seuls dans leur coin, a 1’écart de tout ami, ne participant d’ailleurs aux activités amicales.

Les observations auprés de ces adolescents nous ont également montré que ceux-ci refusaient



systématiquement de demander ou de recevoir de 1’aide. Toutes ces observations sont
constitutives d’un syndrome d’auto-exclusion. Par ailleurs, nous avons relevé, aupres de ces
mémes adolescents, un vécu de la maladie fait d’une grande frayeur, a travers des observations
telles qu’un regard douloureux, le visage toujours crispé, des gestes tres souvent au ralenti avec

des états de confusion, de désorientation parfois.

0.3 QUESTION DE RECHERCHE

Notre question générale est la suivante : comment le vécu traumatique de I’anémie a
falciforme en contexte familial favorise la construction du syndrome auto-exclusion
d’exclusion chez I’adolescent drépanocytaire ? en d’autres termes Quels facteurs du vécu
traumatique de I’anémie a falciforme contribuent a 1'émergence du syndrome d’auto-exclusion
chez les adolescents atteints de drépanocytose au sein de la famille, et comment cela influence-t-

il leur expérience de la maladie grave ?
0.4 OBJECTIF DE L’ETUDE

Pour éclairer la voie et parvenir a un but, ce travail vise a comprendre le phénoméne du

syndrome d’au-exclusion chez I’adolescent drépanocytaire au travers du vécu traumatique

Cela signifie que notre travail cherche a saisir les phénoménes et les liens sociaux via

I’expression et la reconnaissance de la blessure narcissique

0.5 ORIGINALITE ET PERTINENCE DE DE L’ETUDE

En parcourant la littérature, nous constatons que des auteurs se sont intéresses aux
facteurs contribuant au processus d’exclusion chez personne atteinte d’une maladie
chronique. Certain ont mis en avant la dépersonnalisation-déréalisation par la difficulté d’entré
dans la vie adulte (Dong, 2023). Chez Freud (1920) quand un individu est touché par une
maladie grave il a tendance a se coupé du monde extérieur et se concentré sur sa maladie. Le
probleme La drépanocytose chez les adolescents constitue un veritable probleme dans notre
société car c’est a cette période qu’on remarque des manifestations avec une pléthore de CVO de

plus avec cette phase d’adolescence qui est difficile il y’a la maladie qui rajoute la difficulté

Notre particularité est que nous tentons de comprendre le syndrome d’auto-exclusion en
nous intéressant particulierement au vécu traumatique de la maladie au sein de la famille, c'est-a-
dire a la participation du vécu traumatique dans I’apparition du syndrome d’auto-exclusion chez
I’adolescent drépanocytaire, c’est la notre originalité qui sous-tend I’intérét scientifique de ce

travail.



10

Sur le plan clinique, le vécu traumatique de la maladie dans le cadre familial impacte sur
la vie de I’adolescent malade Sur le plan clinique, les résultats de cette étude pourront contribuer
a la compréhension du syndrome d’auto-exclusion des patients atteints de maladies chroniques,
en particulier la drépanocytose, par le truchement du veécu traumatique. 1ls pourront par ailleurs

servir & la prise en charge de ces derniers

Du point de vue social, ce travail pourrait étre, pour la société, un outil d’information.
Car, nous abordons la question de la subjectivation d’une maladie chronique non-transmissible

de manicre originale, en mettant 1’accent sur la culture.

0.6 DELIMITATION CONCEPTUELLE ET EMPIRIQUE DE L’ETUDE

Mener a bien cette recherche intitulée « vécu traumatique de la maladie syndrome d’auto-
exclusion chez I’adolescent drépanocytaire », demande que soit délimités le theme et le cadre

empirique.

0.6.1 Délimitation conceptuelle

Ici nous allons définir les concepts clés de notre étude pour en faciliter la compréhension

0.6.1.1Vécu traumatique

Gaston Bachelard 1967 définit le vécu comme étant ce qui ce qui appartient a
I’expérience de la vie qui s’est passée réellement. Qui s’intégre dans la mémoire et laisse des
souvenirs. Pour Taillandeir (2014) Dans le vécu traumatique, la personne peut avoir conscience
des événements traumatisants qu’elle a vécus, mais le souvenir en est comme bloqué, sans que ni
la prise de conscience, ni le temps écoulé ne puisse réellement le transformer. La personne vit
ces moment-la dans un temps immuable. Elle est dissociée. Afin d’éviter d’étre confronté a de
telles expériences, elle restreint sa vie, son espace de liberté, ses choix. Certaines de ces phobies
peuvent devenir trés invalidantes.

Le sujet expose a un évenement traumatique dans lequel les 2 éléments suivants sont
présents : Le sujet a vécu, a été témoin ou a été confronté a un événement ou a des événements
durant lesquels des individus ont pu mourir ou étre trés gravement blessés ou bien ont été
menacés de mort ou de grave blessure ou bien durant lesquels son intégrité physique ou celle
d’autrui a pu étre menacée ; la réaction du sujet a I’événement s’est traduite par une peur intense,
un sentiment d’impuissance ou d’horreur. Ducrocq et al (2007) le vécu traumatique est
matérialisé  par frayeur paralysante, désorientation temporo-spéciale, symptémes

neurovégétatives tres intense
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0.6.1.2 Syndrome d’auto-exclusion

Chez Furtos (2002) Le syndrome d’auto-exclusion n’est pas spécifique, il constitue la
défense ultime commune pour tout processus d’exclusion lorsqu’un étre humain n’est plus
reconnu comme digne d’exister dans une situation extréme : précarité sociale, maladie a valence
excluant, situation d’inhumanité.

Certaines personnes ayant ce syndrome ont I'impression d'étre des zombies, détachés de
notre monde. Pour se protéger, elles peuvent se dire qu'elles quittent ce monde qu'elles
percoivent comme pourri. Furtos (2009) explique qu’une personne en auto-exclusion peut se
refermer sur elle-méme, se couper du monde, et, par extension, se couper de soi-méme. Il est
essentiel de diagnostiquer ce syndrome dées qu'il commence a se manifester.

Ce syndrome peut mener a un désespoir absolu. Furtos (2003) le compare a un clivage
serré avec déni, ou le moi n'est pas seulement coupé en deux, mais congelé. Il décrit cette
condition comme une auto-anesthésie : les personnes atteintes peuvent rendre leurs émotions
moins sensibles et inhiber leur pensée pour échapper a la souffrance de I'exclusion. Cela peut
donner I’impression de maladies neurologiques, d'hystérie, de pauvret¢ émotionnelle ou de
troubles cognitifs, mais il s'agit en réalité d’une véritable auto-anesthésie (Furtos, 2009, p. 30).

Dans la clinique de la précarité, ce processus de retournement, mécanisme plus précoce
que le refoulement, émerge souvent sous la forme du « syndrome d’auto-exclusion » (Furtos,
2009) ou I’adoption active de I’exclusion comme modéle d’existence « volontaire » semble étre

finalement la seule voie demeurant ouverte pour le sujet.

0.6.1.3 Adolescence
Selon ’OMS, I’adolescence est « la période de croissance qui se situe entre ’enfance et 1’age
adulte, entre les ages de 10 et 19 ans ».

Pour Bee (1989), I’adolescence est une « période de transition durant laquelle I’enfant
change physiguement, mentalement et cognitivement pour devenir adulte » (p. 248). Il importe
par ailleurs de souligner que 1’adolescence est aussi marquée par des changements au niveau des
relations que I’individu adolescent entretient avec son milieu (Claes, 1983).

Dans une vision psychologique, Store & Church (1973) présentent 1’adolescence comme
: « Un état d’esprit, une maniére d’étre qui débute a peu pres a la puberté et se termine lorsque
I’individu a acquis son indépendance d’action. C’est-a-dire lorsqu’il est socialement et
émotionnellement mur et qu’il possede I’expérience et la motivation nécessaire a la réalisation

du rble d’adulte ».
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L’adolescence est un concept trés complexe et englobant. Sa compréhension doit tenir
compte de plusieurs parameétres : physiologiques, anthropologiques, psychologiques, (Cloutier,
1982). Du point de vue étymologique, il vient du mot latin « adolescere » qui signifie « grandir
». C’est une période intermédiaire, un passage, une étape intermédiaire entre 1’enfance et 1’age
adulte dont I’étude scientifique est trés récente et corrélée avec les travaux de Staley Hall dans
son ouvrage intitulé : « Adolescence, its psychology, and its relations to physiology,
anthropology, sociology, sex, crime, religion, and education » publie en 1904 (Claes, 2011).
Méme au sein des auteurs, ce concept ne s’appréhende pas de la méme maniére. Certains
notamment les psychologues du développement d’approche classique 1’appréhendent comme une
période de crise (Stanley Hall, Ana Freud, Erickson, etc.), une chrysalide (Bengozie,1999), au
complexe du Homard (Dolto, 1965), un pot ou noir (Winnicott), une période de réactivation du
conflit cedipien (Freud), sans mettre de coté 1’aspect culturel avec les rites initiatiques ou de

passage a I’age adulte ainsi que le coté juridique.

0.6.1.4 Drépanocytose

La drépanocytose est également appelée "anémie a hématies falciformes”. 1l s'agit d'une
maladie génétique héréditaire affectant les chaines de I'némoglobine. Les globules rouges sont
déformés et prennent une forme de faucille. Ils ont, alors, des difficultés a circuler et peuvent
occasionner des caillots dans les vaisseaux, a l'origine de nombreuses complications et douleurs.
Cette maladie est apparue en Afrique et en Inde. Elle est trés fréquente en Italie du sud, en Gréce,
dans le Proche-Orient, aux Antilles et au Brésil

La drépanocytose est un theme porteur et complexe en dans la santé mentale en
psychologie en général et en psychopathologie en particulier susceptible d’étre appréhendée par
plusieurs facteurs. Dans la littérature, on recense deux ses consequences sur deux aspect sur le
sujet et son entourage. Dans le cas de cette étude, nous nous sommes intéressés aux souffrance
de la drépanocytose sur le sujet en occurrence pendant 1’adolescence. Au lieu de s’intéresser aux
facteurs biologiques, socioculturels, encore moins aux modéles cognitivo comportemental,
familial systémique, nous avons focalisé notre intérét dans le modele psychanalytique a travers
son double versant : sujet singulier et sujet pluriel dans un regard porté sur le vécu traumatique,
le cadre familial, le groupe primaire dans la survenue du syndrome d’auto-exclusion chez
I’adolescent drépanocytaire. Autrement dit, la recherche a été orienté vers la qualité de relations

cadre familial-adolescent dans la survenue du syndrome d’auto-exclusion.
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0.6.2. Délimitations empiriques

Pour mieux construire la problématique qui en découle dans ce travail, nous avons tenu

compte du cadre spatio-temporel.

0.6.2.1 Du point de vue spatial

Cette étude porte sur le syndrome d’auto-exclusion chez les adolescents drépanocytaires
et s’est déroulée dans la région du centre, département du Mfoundi, arrondissement de Yaoundé
Illeme plus précisément au « a 1’hdpital central de Yaoundé ». Il s’agit d’un établissement
hospitalier ouvert par 1’arrété n2519 de 1’administration des colonies, commissaire par intérim de
la république francaise au Cameroun, monsieur Blu. Cet établissement compte a ’heure actuelle
3407 éleves de la 6eme en terminale. 1l comporte plusieurs services en occurrence le service

hématologie et oncologie ou nous avons collecté les données de notre étude

0.6.2.2 Du point de vue temporel

Cette étude est un sujet actuel, porteur et ponctuel qui met en lumiére le rapprochement
qu’il y a entre le vécu traumatique et le syndrome d’auto-exclusion qu’on observe chez les
adolescents drépanocytaires. Ainsi, cette étude s’effectue dans I’intervalle de temps allant de
Décembre 2022 jusqu’en Mai 2024. De ce fait, la théorie du vecu traumatique et
psychanalytique du sujet singulier et pluriel avec le psychisme groupal de Ruffiot, Freud et Kaés
nous ont été de I’auto-exclusion de Furtos d’une grande importance dans la compréhension de ce

travail.

Au demeurant, ce travail s’organise en 5 chapitres : le chapitre 1 porte sur I’adolescence
et le syndrome d’exclusion, le chapitre 2 sur le vécu traumatique de la maladie, le chapitre
aborde la méthodologie de la recherche, le chapitre 4 sur la présentation et 1’analyse des résultats
et le chapitre 5 enfin procede a I’interprétation des résultats et les perspectives théoriques et
cliniques. Ces chapitres se trouvent au milieu d’une introduction générale et d’une conclusion

générale.



CHAPITRE 1:

L'ADOLESCENT ET SYNDROME D'AUTO-EXCLUSION

14




15

Nous présenterons dans ce chapitre les différentes la période adolescente accompagné par
I’ensemble des transformations, manifestations qui s’y trouvent les adolescent, les mécanismes

mis en place pour faciliter son et mettre entraver leur développement développement,

1.1 L’adolescence une période critique et problématique

Selon I’OMS, I’adolescence est « la période de croissance qui se situe entre I’enfance et

I’age adulte, entre les ages de 10 et 19 ans ».

Selon Bioy (2016, p 153), L'adolescence est une période critique, et en méme temps c'est
une période pleine de problémes. C’est une période critique, car ¢’est une période de remise en
question intense (sur soi, son corps et son environnement), ainsi qu’une période de nombreux
changements. Les jeunes peuvent se sentir exclus et éprouver un sentiment d’incompréhension
de la part des autres. C’est aussi problématique parce que 1’individu est pris dans un paradoxe.
Cela signifie qu’ils doivent grandir (c’est-a-dire acquérir la capacité de juger et de décider par
eux-mémes) sans moyens suffisants. Car cela dépend encore des parents et tuteurs (d'un point de
vue juridique, administratif, pédagogique, etc.). Nous observons de nombreux changements tant
physiques que mentaux. Durant cette période, 1’adolescent a besoin d’expérimenter des choses
comme la vie de couple, faire des sorties entre amis, étre dépendant vis-a-vis des parents. Cette

période est marquée par plusieurs besoins.

1.1.1 Le développement physiologique et psycho-sexuel de I’adolescent

Le développement physiologique et psycho-sexuel de 1’adolescence sont des
changements que celui-ci subit a cette période surtout au niveau du corps mais également au

niveau du mental

1.1.1.1 Les transformations physiologiques

Mouraud (2007) indique que 1’adolescent s’ouvre sur une phase de développement de
I’individu ou I’aspect du corps change. Les transformations physiques qui s’effectuent durant
cette période résultent de la modification des sécrétions hormonales. Ces transformations sont
caractérisées, d’une part, par une poussée de croissance staturo-pondérale et, d’autre part, par le
développement des organes génitaux. L’entrée dans cette puberté est marquée par
I’accroissement de la taille et du poids. « Parallélement, 1’accroissement de la production des
hormones sexuelles accentue le développement des attributs sexuels secondaires » (Mouraud,
2007, p.5).
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e Chez la fille, en dehors de la croissance, le premier signe visible de changement est
I’apparition des bourgeons mammaires, parfois 1égérement asymétriques, vers 1’age de 11
ans. Il se développe complétement en quatre ans. Apparaissent ensuite, sous I’influence
des hormones androgenes, les premiers poils pubiens et axillaires, la pilosité étant
définitive en deux ans et demi, et 1’apparition des régles vers 1’dge de douze ans. Les
hanches de la jeune fille s’¢élargissent, la masse graisseuse augmente.

e Chez le garcon, les signes sont moins visibles. Le démarrage pubertaire est marqué par
I’augmentation du volume des testicules vers 11 ans. Entre 12 et 13 ans, la verge
augmente en volume et en longueur, les testicules continuent de croitre et la pilosité
pubienne apparait. Les épaules s’¢largissent, la masse musculaire augmente, la voix mue.
La pilosité du visage, succédant au duvet de 1’enfance, du torse et des aisselles apparait.
Mouraud (2007) mentionne que « l’inflammation des glandes sébacées résultant de

I’accroissement hormonal provoque également chez les jeunes des deux sexes. La puberté est
dite acquise pour la jeune fille quand il y a apparition des menstruations ; et des premiéres
¢jaculations pour le garcon » (p.5). Néanmoins, si I’on situe généralement 1’entrée dans la
puberté vers 1I’age de 11-12 ans et deux ans plus tard chez les garcons, on observe des variations
interindividuelles importantes en raison de 1’héritage génétique et de facteurs environnementaux

(notamment en lien avec I’alimentation).

1.1.1.1.1 Incidences psychologiques

Pour Mouraud (2007), si I’acquisition de la puberté et ses attributs constitue sur le plan
physiologique un bouleversement pour [’adolescent, ces modifications hormonales et
morphologiques ne sont pas sans avoir des répercussions sur le plan psychologique et peuvent
avoir des répercussions sur le plan social. Toutes ces transformations sont ainsi obligatoires,
imposées et subies par 1’adolescent, et peuvent le rendre méconnaissable a lui-méme. « La
rapidité des transformations corporelles ameéne 1’adolescent a modifier I’image qu’il s’était faite
de son corps en intégrant ses caractéristiques sexuelles » (Mouraud, 2007, p.6). Le caractere
dysharmonique de la croissance physique a 1’adolescence est susceptible de générer des
perturbations d’ordre psychologique. Ce qui peut étre une source d’une grande inquiétude, voire
d’anxiété. Pour Mouraud (2007, p.6), « le sentiment d’étrangeté que ressent 1’adolescent est
difficile a exprimer. Il doit faire face a des pulsions et des besoins nouveaux qu’il ne comprend
pas toujours ».

L’apparition des premicres régles constitue pour 1’adolescent un épisode marquant dans

le processus pubertaire. Elle indique, sur le plan biologique, la capacité de reproduction et
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signifie pour la jeune fille le passage au statut de femme. Le développement de la poitrine, s’il
évoque la possibilité d’allaitement, acquiert le double symbole de la sexualité féminine, celui de
meére et d’amante. Le développement des seins est vécu au début de la puberté comme la partie la
plus sexualisée du corps. Il génére a la fois fierté pour certains et géne pour d’autres qui
éprouvent le regret de quitter I’enfance ou d’offrir une apparence disgracieuse. En ce sens, le
refus du corps, comme le souligne Coslin cité par Mouraud (2007, p.6), « Le vécu de cette
sexualité peut étre négatif ou positif chez la jeune fille (...) selon les informations qu’elle a
préalablement recues ».

Par ailleurs, la croissance staturo-pondérale chez I’adolescent génére des transformations
de la silhouette, 1’¢élargissement du bassin et I’accumulation de graisses sur certaines parties du
corps focalisent 1’attention de la jeune fille qui peut éprouver le désir de réduire son poids pour
se rapprocher des standards de beauté associés a la minceur. Pour des images du corps fausse,

des pathologies telles que certaines boulimies et conduites anorexiques peuvent apparaitre.

1.1.1.1.2 L’image du corps

Le caractére précoce et le processus pubertaire donne généralement aux adolescents un
statut social plus avantageux. A I’inverse, une maturité pubertaire tardive peut entrainer un
sentiment d’infériorité sur le plan physique et altérer I’estime de soi de I’individu. « L’image du
corps revét dans toute cette période une importance primordiale » (Mouraud, 2007, p.8).

Ne sachant plus qui il est, ce qu’il veut montrer de lui, les vétements, la coiffure et le
maquillage constituent pour I’adolescent « une espece de carapace provisoire » (Dolto citée par
Mouraud, 2007, p.8), un mode de défense qui permet de pallier au sentiment de vide intérieur. lls
constituent également des attributs qui permettent aux adolescents d’affirmer leur identité. Cette
dimension esthétique met en exergue le désir d’affirmer leur capacité de séduction. Les succes
ou les échecs dans le domaine de la sexualité sont autant de facteurs qui renvoient une bonne ou
mauvaise image du corps et qui peuvent influencer leur capacité a séduire, c’est-a-dire a étre
aimés. C’est dans la préoccupation de I’image qu’il donne a autrui que s’exprime et se fonde la
recherche d’identité¢ de 1’adolescent. La construction de 1’identité s’élabore dans la relation a
I’autre et notamment avec les pairs, qui constituent des points de référence pour 1’évaluation de
soi. L’adolescent se construit une image idéale basée sur les critéres du groupe, sa morale, ses
valeurs. Chez Mouraud (2007, p.8), « On se sent beau ou laid dans la mesure ou on s’approche
ou non de cette image idéale de soi ».
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1.1.1.2 Le développement psycho-sexuel

Le développement des organes génitaux et I’activité sexuelle qui y est associée annoncent

une ére nouvelle dans le développement psycho-sexuel de 1’adolescent.

1.1.1.1.1 L’autre sexe

A T’adolescence, la rencontre, la confrontation avec 1’autre sexe devient une grande
préoccupation. L’intérét nouveau pour les modifications corporelles peut favoriser I’apparition
de perturbations du caractere et de comportements associés. Ces modifications sont souvent
expliquées par I’entourage comme étant caractéristiques de la crise d’adolescence. L enfant puis
I’adolescent peut devenir susceptible et trés réactif lorsqu’on lui fait des remarques sur son
aspect physique, lorsqu’on lui pose des questions sur son degré d’intimité avec un camarade de
sexe opposé. Ces questions sont souvent mal percues, surtout lorsqu’elles viennent des parents.
Parfois, 1’adolescent répond aux remarques avec colére, voire avec insolence. Chez Mouraud
(2007, p.10), « cette période est souvent ressentie par I’adolescent lui-méme et aussi par son

entourage comme une période faite de conflits et de contradictions ».

1.1.1.1.2 Résurgence du complexe d’(Edipe

L’objet du désir de réalisation de la pulsion au moment du complexe d’(Edipe est le
parent de sexe opposé. Cet objet devient impossible lorsque I’interdit de réalisation de la pulsion
est bien posé par un tiers : le pere interdit symboliquement a I’enfant 1’accés a sa mere
(complexe de castration), ce qui peut sortir I’enfant du complexe d’(Edipe et I'amener a investir
ailleurs ses pulsions libidinales, ce qui ameéne 1’enfant a vivre une période de latence.

A la puberté, le conflit cedipien peut resurgir s’il n’a pas été bien résolu pendant la
période de latence. L’adolescent doit alors résoudre ce conflit de maniére inconsciente. Cette
reviviscence a I’adolescence entraine souvent ainsi le rejet des images parentales de 1’enfance ou
un réajustement des investissements liés aux premiers objets d’amour. Ce processus permet a
I’adolescent d’atteindre une maturité et une autonomie affective et sociale. Cette rupture est
nécessaire et constitue une forme de défense a 1’égard du danger des figures parentales
cedipiennes. Cet état le fait traverser le deuil de la mort symbolique de ses parents, mais aussi la

peur d’une perte d’amour et de valorisation, qu’il devra rechercher ailleurs.

Ainsi, 1’adolescent portera son choix et sa libido sur des substituts parentaux (enseignants,

éducateurs, etc.).
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Sensiblement différents des objets originaux quant a leurs caractéres et
attitudes. Elle peut se fixer vers des personnes incarnant 1’idéal du Moi,
représentant un compromis entre parents et soi-méme [c’est aussi souvent
le moment de] I’éclosion des amitiés juvéniles. Elles permettent au
narcissisme de 1’adolescent de se diluer en s’étendant a un autre et elles
impliquent le passage des relations hiérarchiques aux relations

démocratiques (Coslin, 2004 cité par Mouraud, 2007, p. 10)

Il faudra donc du temps a I’adolescent avant qu’il ne parvienne a trouver son équilibre
entre sa maturité sexuelle physiologique et une certaine maturité affective qui lui permettra de
rechercher chez 1’autre une relation amoureuse. Cette situation de changements profonds peut

générer chez I’adolescent des inquiétudes voire de véritables angoisses.

1.1.1.2.3 Se défendre contre ses pulsions

Chez Mouraud (2007), pour se défendre contre cette angoisse interne, 1’adolescent pourra
développer différents mécanismes a 1’égard de ses pulsions et de sa libido. Nous pouvons avoir

comme mécanismes :

» Régression : 1’adolescent peut adopter des comportements régressifs a des stades de
développement affectifs antérieurs. Il cherchera a instaurer de nouveau une relation
plus fusionnelle avec sa mere, qui pourra lui apparaitre plus confortable et sécurisante
en cette période de troubles des transformations. Si cette position régressive persiste,
elle peut empécher 1’adolescent d’accéder a une indépendance vis-a-vis de ses parents.
Il peut jouer des épisodes de séduction avec sa mere, cherchant par exemple a obtenir
des autorisations dépassant son statut d’adolescent. Le pere devra imposer
symboliquement sa loi et réinstaller une triangulation dans la relation mere-enfant. On
retrouvera cette méme attitude chez la jeune adolescente et les mémes mécanismes de

résolution.
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» Ascétisme : ’adolescent peut rejeter globalement I’ensemble de ses pulsions. Il refuse
temporairement d’y répondre, tentant alors de ne plus avoir faim, de ne plus avoir

besoin de dormir.

» Intellectualisation : I’adolescent peut donner a ses pulsions un aspect plus théorique,
en les investissant d’un point de vue abstrait et intellectuel. Ce comportement est une
forme d’intellectualisation de ses émotions liées a ses pulsions pour une fois de plus y

échapper dans la vie réelle et dans leur réalisation.

» Acting out : l’adolescent s’engage de maniére prématurée dans des relations
hétérosexuelles pour fuir le conflit psychique que peut constituer le désir

d’investissement homosexuel souvent éprouvé a cet age.

» Création : certains jeunes s’engageront de maniére intense dans des activités créatrices
et artistiques plus acceptées socialement, dans le but d’éviter une pression de
I’environnement refusant plus ou moins 1’assoupissement de leurs pulsions.

Ces résurgences de conflit cedipien au cceur méme de la période
adolescente sont souvent 1’occasion de conflits parfois violents entre
enfants et parents [...] chaque adolescent trouve donc de maniere
personnelle une fagon de gérer ses émotions et ses pulsions mises en jeu
par différentes transformations de cette période. Selon son choix (plus ou
moins conscient, plus ou moins déterminé), 1’adolescent trouvera une

place reconnue dans la société des adultes » (Mouraud, 2007, p. 11-12)

1.1.1.3 La sexualité a I’adolescence

La résolution du conflit cedipien est trés personnelle et concerne la réorganisation des
sentiments et des investissements pour les personnes de I'entourage tres proche. Pour envisager
la sexualité de I’adolescent, il faut aussi tenir compte de son environnement plus large et des

facteurs qui influenceront son développement affectif et sexuel.
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1.1.1.3.1 Les facteurs influencant les filles et les garcons

La famille, en particulier les parents, participera a cela en favorisant 1’indépendance de
leur enfant, méme s'ils gardent souvent un contréle important sur les premiéres expériences, en

particulier pour les jeunes filles.

Le milieu social et la culture d’origine de I’adolescent influenceront également ce
mouvement pulsionnel vers les autres. La religion pratiquée par 1’adolescent ou sa famille peut
également avoir une forte influence sur son développement sexuel car les différentes religions
ont souvent un discours treés cadré au sujet de la sexualité. Une imprégnation trés forte d’une
culture religieuse induit souvent une découverte de la génitalité plus encadrée. Ainsi, selon
Coslin (2004) cité par Mouraud (2007), « le temps dévolu a la sexualité est inversement

proportionnel a celui consacré a d’autres activités, en particulier a la scolarité ». (P. 12)

1.1.1.3.2 Les filles et les garcons

Face a toutes ces angoisses et ces facteurs d’influences, 1’adolescent mettra en place son
organisation sexuelle. Avant dix ans, les premiers gestes d’exploration de son corps et de son
plaisir par la masturbation se produiront, cette pratique étant plus fréquente chez les garcons et
ayant une fonction de décharge instinctuelle. La masturbation a 1’adolescence marque une
différence entre les filles et les garcons et constitue le point d'entrée dans la sexualité le plus

fréquent. Peu de filles connaissent cette pratique.

Ensuite, a partir de dix ans en moyenne, les adolescents expérimenteront ce que 1’on
appelle les relations génitales, que ’adolescent investira avec plus ou moins d’angoisse en
fonction de ses premiéres expériences, mais aussi en fonction de sa connaissance de soi et de
I’autre. La sexualité en tant que réalité est nouvelle dans la vie de I’adolescent et suscite chez
tous une grande curiosité et un desir de la découvrir. La découverte de son corps sexué se fait

seul, dans un grand besoin d’intimité.

Les garcons et les filles ne vivent pas cette approche de la relation sexuelle de la méme
maniére. Les gargons exprimeront plus facilement étre préts et avoir hate de vivre une relation
sexuelle, tandis que les filles auront besoin davantage de temps, celui de construire au préalable
une relation amoureuse avec le gargon avant de partager une relation sexuelle. 1ls ne vivent pas
cette appréhension de la méme maniére, mais sont tous craintifs quant a cette expérience car la
premiére relation sexuelle est a la fois la plus redoutée et la plus attendue. Si elle se passe bien, la
confiance en soi de I’adolescent se trouvera renforcée. Dans le cas contraire, les difficultés

sexuelles peuvent prendre la forme de symptomes et envahir totalement 1’adolescent dans ses
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relations avec les autres. La déception peut faire souffrir 1’adolescent, d'autant plus si la relation
¢tait investie de sentiments. « Les amis permettent a I’adolescent de se confier et de partager

cette intimité douloureuse, physiquement » (Mouraud, 2007, p. 13).

L’homosexualité peut étre, dans cette période de recherche et de construction de soi,
rationnellement une expérience mal vécue. Elle peut également étre un évitement de 1’agressivité

éprouvée envers le parent de méme sexe, ou encore un choix précoce et durable.

1.2 L'estime de soi a I’adolescence

Pour Thibault et al I’estime de soi est un concept psychologique qui renvoi au jugement
global positif ou négatif qu’une personne a d’elle-méme. C’est 1’évaluation qu’une personne fait
de sa propre valeur. C’est le regard que I’on porte sur soi-méme et I’appréciation qu’on fait de sa
valeur ou de sa propre importance. Une personne qui a une bonne estime de soi se sent préte a

affronter les obstacles que peut lui présenter la vie et elle a tendance.

1.2.1 Le concept de soi

L'auto-évaluation est souvent analysée en termes de concept de soi (Rogers, 1959 ;
Wylie, 1974). Selon Bandura (2014), le concept de soi est une vision composite de soi qui est
censée étre formée par les expériences directes d'un individu et les évaluations de ses proches.
Lors des mesures, les sujets sont invités a évaluer dans quelle mesure certaines descriptions de
divers attributs s'appliquent a eux. Analyser le processus d'autoréférence du point de vue du
concept de soi permet de mieux comprendre l'attitude d'un individu envers lui-méme et comment

modifier sa conception générale de I'existence.

Cependant, plusieurs caractéristiques de ces théories limitent leur pouvoir explicatif et
prédictif du comportement humain. Ils sont particulierement intéressés par I’image globale
d’eux-mémes, ce qui entraine une confusion quant a ce qui est réellement mesuré et au poids
accordé a des traits particuliers. Bien que le concept de soi global soit associé a des domaines de
fonctionnement spécifiques, cela ne rend pas justice a la complexité des croyances en matiere
d’efficacité, qui varient selon les domaines d’activité, le niveau de difficult¢ dans un méme

domaine et le contexte.

Selon Damasio (1999), le sentiment de soi lui-méme est une compréhension de la
maniére dont l'individu progresse vers la pleine lumiére de la conscience. Il examine les
conditions biologiques et émotionnelles qui permettent la transition critique d’un état

d’ignorance a un état de connaissance, dans le contexte du sens de soi lui-méme, qui fait partie
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intégrante de la conscience. Pour comprendre ce processus fluctuant, les neuropsychologues ont
développé une conceptualisation du soi comme un « proto-soi », un soi primaire inconscient et
imprimé dynamiquement dans tout le corps grace a d'importantes structures cérébrales
anciennes. niveau phylogénétique), le « moi central » (simplification : le soi ressenti
actuellement dans « I’ici et maintenant ») et le « moi autobiographique » (le moi passé et futur
enrichi d’une perspective de la personne et des faits dans leur ensemble). Les deux premiers
moi (le moi originel et le moi central) forment la « conscience centrale », et les deux derniers
moi (le moi central et le moi autobiographique) forment la « conscience élargie ». En se basant
sur le principe de I'homéostasie, Damasio (1999) soutient que la conscience, définie comme la
connaissance directe qu'un organisme possede de lui-méme et de son environnement, constitue la
nécessité opérationnelle de ses recherches, en ce qui concerne I'évolution et la poursuite des

processus émotionnels.

Dans le prolongement de ce dernier, les processus conscients sont plutdét chargés de
garantir que les organismes individuels font face aux évolutions inattendues de leur
environnement et que leurs besoins fondamentaux pour leur survie continuent d'étre satisfaits.
Damasio (1999) se réfere au corps biologique et explique que l'origine de I'esprit réside dans la
fonction narrative du cerveau. La fonction narrative du cerveau crée des rapports sur les relations
entre les organismes et les objets (objets traités et stockés dans les organismes, comme un acte
émotionnel comme déclencheur de conscience, L'esprit, en tant que partie intégrante, correspond

a une animation composite vivante de la relation du corps aux objets).

Selon lui, la narration semble étre une propriété inconsciente et naturelle du cerveau, dans
laquelle le cerveau associe les organismes et les objets de conscience a un contexte personnel et
subjectif, c'est-a-dire le soi correspondant a des marqueurs émotionnels et somatiques au sens
intime. Le sens de soi. Le passé (génétique et acquis), mais cela est aussi important en fonction
des perspectives d'avenir. Selon cette logique temporelle mixte, les changements de soi au cours
de la vie dépendent non seulement de la refonte consciente et inconsciente du passeé, mais aussi
de la réalisation de reconfigurations des perspectives futures, qui sont des élements importants de
la vie. Le développement de soi réside dans I'équilibre qui existe entre deux engagements : un
passé vécu et des attentes pour I’avenir. Damasio (1999) poursuit cette perspective d'homéostasie
physique et mentale, en soulignant que les scénarios établis sous forme de désirs, de désirs,

d'objectifs et d'engagements influencent chaque instant. Cela aide également a remodeler les
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expériences passees conscientes et inconscientes et ce que chaque personne croit étre a chaque

instant.

Gréace a la riche imagination humaine, le scénario de vie de chaque personne est écrit en
de multiples versions, mais dans I'ombre se fait toujours le choix qui convient le mieux au moi
unique et unifié. En vertu du sens méme de soi, le soi et la subjectivité prennent forme au contact
des objets. Selon Damasio (1999), ces émotions sont enrichies par les interactions, les
expériences et la culture, mais sont toujours profondément enracinées dans l'organisme et se
développent donc toujours sous ses auspices. Comme l'explique Damasio (1999), ce mécanisme
subtil d'évaluation de la probabilité qu'un scénario choisi soit favorable a la continuité historique
du soi dans le temps permet aux organismes dotés d'une conscience développée d'établir une
connexion entre le monde régulé et le monde régulé. La régulation crée de maniére
homéostatique des créations imaginaires, élargissant ainsi leurs pouvoirs prédictifs et créatifs

afin de vivre heureux ou de changer les conditions d'existence.

1.2.2 Les types de soi

Selon L'Ecuyer (1978), le concept de soi consiste parfois en « une configuration
organisée de la perception de soi admissible a la conscience » (le soi phénoménal de Rogers
1951), parfois en tant que produit d'une interaction sociale. Apparait comme suit. C'est un
produit de la société et devient alors une sorte d'introduction a la fagcon dont les autres me
percoivent. Cependant, le soi peut représenter une entité subjective influencée plus ou moins

inconsciemment (Arrieti, 1967 ; Jacobson, 1964).

Selon James (1890), et comme le souligne L'Ecuyer (1978), le soi se définit comme : « la
somme totale de tout ce qu’il (’'individu) peut appeler sien, non seulement son corps et ses
capacités physiques, mais aussi ses vétements et sa maison, son conjoint et ses enfants, ses
ancétres et amis, sa réputation et son travail, ses terres et chevaux, son compte en banque »
(James, 1890 cité par L’Ecuyer, 1978, p. 17). Cela signifie que le moi est constitué de tout ce qui
est considéré comme mien et qui fait partie de moi. Baldwin (1897), Cooley (1902) et Tomé
(1972) cherchent a souligner l'influence de I'environnement social sur le processus de
construction de soi. Pour eux, comme le montre L'Ecuyer (1978), le concept de soi (ou images,
perceptions, représentations, conscience de soi) n'apparait que dans la communication avec
autrui. Le soi nait alors de la complémentarité du soi et de 1’autre et est généralement considéré

comme une structure sociale qui trouve son origine dans 1’expérience sociale.
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Selon L'Ecuyer (1978), le terme concept de soi a été remplacé par le concept de soi
social, méme si sa définition n’est pas nécessairement la méme pour tous les auteurs. Pour lui, le
moi social est tantdt la maniére dont un individu percoit les autres, tantét la maniére dont les
autres percoivent l'individu, tantot encore la maniére dont un individu pense que les autres le
percoivent, et parfois le résultat final est un mélange de ces différents aspects. D'autres auteurs
ont souligné les aspects multidimensionnels du concept de soi et I'organisation hiérarchique de ce
concept. lls continuent a maintenir ces organisations hiérarchiques sur des périodes plus ou

moins longues de leur vie.

Le concept de soi est alors défini comme une construction multidimensionnelle globale
composée de plusieurs constructions de base qui délimitent les principaux domaines mondiaux
du concept de soi. Chaque construction couvre une partie limitée du soi et caractérise plusieurs
aspects du concept de soi lls les exploitent dans des expériences directement ressenties, puis
percues et enfin symbolisées ou conceptualisées par l'individu (L'Ecuyer, 1975, p. 31).

De maniere générale, il est juste de dire que tous ces concepts tournent autour de points
communs qui remontent a la définition du soi formulée par Rogers (1951). Etant donné que ces
approches sont relativement faciles a reconnaitre car elles concernent des domaines de recherche
complets, il convient de noter que les véritables problémes concernant le concept de soi ne se
posent pas vraiment a ces niveaux. En fait, quel que soit le domaine d’approche particulier ou
I’orientation particuliere privilégiée par les auteurs (sociale, physique, développementale, etc.),
d’autres types d’ambiguités existent encore qui brouillent la notion de concept de soi. Les
catégories les plus importantes en Amérique et en Europe sont la confiance en soi, la conscience
de soi, I’image de soi, la présentation de soi et le concept de soi. Le concept de soi est considéré
comme une entité simple et multidimensionnelle. La classification finale distingue le moi

phénoménal du moi social.
1.2.3 Stratégies de construction de I’estime de soi

Selon L'Ecuyer (1978), le concept de soi consiste parfois en « une configuration
organisée de la perception de soi admissible a la conscience » (le soi phénoménal de Rogers
1951), parfois en tant que produit d'une interaction sociale. Apparait comme suit. C'est un
produit de la société et devient alors une sorte d'introduction a la fagon dont les autres me
percoivent. Cependant, le soi peut représenter une entité subjective influencée plus ou moins

inconsciemment.
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Selon James (1890), et comme le souligne L'Ecuyer (1978), le soi se définit comme : « la
somme totale de tout ce qu’il (I’individu) peut appeler sien, non seulement son corps et ses
capacités physiques, mais aussi ses vétements et sa maison, son conjoint et ses enfants, ses
ancétres et amis, sa réputation et son travail, ses terres et chevaux, son compte en banque »
(James, 1890 cité par L’Ecuyer, 1978, p. 17). Cela signifie que le moi est constitué de tout ce qui
est considéré comme mien et qui fait partie de moi. Baldwin (1897), Cooley (1902) et Tomé
(1972) cherchent a souligner l'influence de I'environnement social sur le processus de
construction de soi. Pour eux, comme le montre L'Ecuyer (1978), le concept de soi (ou images,
perceptions, représentations, conscience de soi) n'apparait que dans la communication avec
autrui (Cooley, 1902). Le soi nait alors de la complémentarité du soi et de 1’autre (Tomé, 1972)
et est généralement considéré comme une structure sociale qui trouve son origine dans

I’expérience sociale (Mead, 1934).

Selon L'Ecuyer (1978), le terme concept de soi a été remplacé par le concept de soi
social, méme si sa définition n’est pas nécessairement la méme pour tous les auteurs. Pour lui, le
moi social est tantdt la maniére dont un individu percoit les autres, tantét la maniére dont les
autres percgoivent l'individu, tantdt encore la maniére dont un individu pense que les autres le
percoivent, et parfois le résultat final est un mélange de ces différents aspects. D'autres auteurs
ont souligné les aspects multidimensionnels du concept de soi (Allport, 1955 ; Sarbin, 1952 et
Staines, 1954) et I'organisation hiérarchique de ce concept (Gordon, 1968 ; L'Ecuyer, 1975). lls
continuent & maintenir ces organisations hiérarchiques sur des périodes plus ou moins longues de

leur vie.

Le concept de soi est alors défini comme une construction multidimensionnelle globale
composée de plusieurs constructions de base qui délimitent les principaux domaines mondiaux
du concept de soi. Chaque construction couvre une partie limitée du soi et caractérise plusieurs
aspects du concept de soi lls les exploitent dans des expériences directement ressenties, puis

percues et enfin symbolisées ou conceptualisées par I'individu (L'Ecuyer, 1975, p. 31).

De maniere genérale, il est juste de dire que tous ces concepts tournent autour de points
communs qui remontent & la définition du soi formulée par Rogers (1951). Etant donné que ces
approches sont relativement faciles a reconnaitre car elles concernent des domaines de recherche
complets, il convient de noter que les véritables problémes concernant le concept de soi ne se
posent pas vraiment a ces niveaux. En fait, quel que soit le domaine d’approche particulier ou

I’orientation particuliére privilégiée par les auteurs (sociale, physique, développementale, etc.),
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d’autres types d’ambiguités existent encore qui brouillent la notion de concept de soi. Les
catégories les plus importantes en Amérique et en Europe sont la confiance en soi, la conscience
de soi, I’image de soi, la présentation de soi et le concept de soi. Le concept de soi est considéré
comme une entité simple et multidimensionnelle. La classification finale distingue le moi

phénoménal du moi social.

1.3 Les taches développementales a I’adolescence

L’adolescent, selon Claes (2000), se réalise par 1’accomplissement d’un certain nombre
d’opérations psychiques qu’il appelle les tdches développementales. « Il s’agit des réalités qui se
posent a tous au cours d’une méme période du développement, avec certaines urgences » (Claes,
2000, p. 2000). Ces taches sont importantes dans le stade pour I’adaptation de ’adolescent et

déterminent son développement ultérieur. Celles-ci sont en rapport avec le corps, le soi et ’autre.

1.3.1 Les taches liées au corps

En ce qui concerne le rapport a son corps, Claes (2000) montre « 1’adoption d’une
identité de genre, la construction d’une image corporelle sexuée et I’engagement progressif dans
I’intimité sexuelle ». Avec la pubert¢ comme principal événement, elle pose des
réaménagements au niveau des rapports que I’adolescent entretient avec son propre corps. Un
corps devenu dans son intégralité érogéne, sexué et difficile a maitriser ou a contrdler. Ce corps
se transforme ainsi dans tous ses aspects, entrainant 1’adolescent dans une réactivation de
I’identité de genre qui s’est construite durant I’enfance, laissant ce dernier dans une ambivalence
: accepter le corps de femme, d’homme ou alors le refuser. Il se retrouve perdu, ne sachant plus
qui il est ou devenu exactement et ce qu’il veut montrer de lui ; sa maniére de s’habiller, de se
coiffer, de se maquiller, etc., constitue pour lui une sorte de « carapace provisoire » (Dolto,
1965), un mode de defense qui permet de pallier le sentiment de vide intérieur et d’affirmer son

identité sexuelle.

Le corps, tout au moins le regard, 1’idée que 1’adolescent a de son corps, fait de ce dernier
un repére spatial, un représentant symbolique, un narcissisme, une identité (Marcelli &
Braconnier, 2008). Un repére spatial dans la mesure ou « 1’adolescent est un peu comme un
aveugle qui se meut dans un milieu dont les dimensions ont changé » (Haim, 1970), cité par
Marcelli et Braconnier (2008). Aussi, il est assimilable a un repére symbolique, un langage, a

travers la maniere dont 1’adolescent 1’utilise : aime, déteste, sentiment d’infériorité, de
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superiorité, de rivalité, etc. Il représente un Support d’expression symbolique. Un hyper
investissement de soi, un instrument selon lequel 1’adolescent se représente, se contemple et se
mire en accordant plus d’intérét que possible. Ce corps va par la suite amener 1’adolescent a
s’engager progressivement dans I’intimité sexuelle. La rencontre, la confrontation avec I’autre
sexe va devenir la grande préoccupation de I’adolescent. De ce qui précede, 1’adolescence est
caractérisée par un événement majeur : la puberté, qui est responsable de la modification du
schéma corporel, de I’image du corps par I’entremise d’un surinvestissement de ce dernier. Son

corps exprime de la détresse, du chaos ou du vide intérieur.

1.3.2 Les taches par rapport a ’autre

Pour ce qui est des rapports avec 1’autre, elle constitue I’indépendance a 1’égard des
parents et un engagement dans les relations de proximité avec les pairs. Selon Claes (2010), les
modifications de la vie sociale ou les rapports a autrui imposent deux accomplissements majeurs
: la modification des rapports avec les parents dans le but de surpasser leur autorité et d’étre
autonome. Tandis qu’une autre tiche majeure dans cet aspect est de nouer des rapports avec les

amis, les pairs a travers un engagement dans des relations de mutualité et d’intimité.

A cette période clé du développement, la cellule familiale est de plus en plus désinvestie.
Il'y a un transfert progressif de la famille a d’autres agents de socialisation et en particulier au
groupe des pairs, des camarades qui ont une certaine position privilégiée dans ce temps de
transition. L[’adolescent(e) revendique son autonomie, ce qui entraine des conflits et des
comportements agressifs, de désinvolture, a 1’égard de leurs parents et généralement de celui qui
incarne 1’autorité (le pere). Cette autonomie comportementale renvoie a tout ce que I’adolescent
peut faire sans se référer a I’autorité parentale. Les conflits rencontrés a cette période varient en
fonction de 1’age et du sexe. Ils s’intensifient le plus chez les filles avant I’age de 15 ans, alors
que chez les garcons, c’est aprés 15 ans. Ils différent également selon les milieux (plus fréquents
chez les étudiants que chez les jeunes déja insérés professionnellement). Ainsi, I’émancipation
de la dépendance envers les parents constitue une des taches développementales majeures de
I’adolescence, et les interactions avec les pairs favorisent 1’appropriation progressive d’une vie

sociale et affective en dehors de la zone d’influence parentale.

1.3.3 Les taches par rapport a soi
L’adolescent se situe et se structure a travers des enjeux cruciaux : « les perspectives
professionnelles, les relations interpersonnelles, le rapport a ’autre sexe (identité sexuelle), les

valeurs, les croyances et les plans de vie ». La construction de I’identité cloture les taches de
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I’adolescence et engage I'individu dans I’age adulte (Claes, 2010) quant a ses valeurs, ses
croyances, sa sexualité. La recherche par 1’adolescent de son identité peut se situer dans la
continuité de la quéte de I’identité depuis le plus jeune age mais aussi dans la recherche
identificatoire qui part de 1’adolescence vers 1’age adulte. Ce qui serait alors difficile de séparer
identité¢ et identification. Cependant, avec les contributions de Klein sur I’identification
projective et celles de A. Freud sur les mécanismes de projection et d’introjection, une nuance
entre ces deux aspects se dessine. Ainsi, ’identification pour certains représente un processus,
pour d’autres un fantasme se situant toujours au niveau inconscient. En un mot, I’identité et
I’identification renvoient a deux registres distincts : 1’un a un registre narcissique et 1’autre a un
registre objectal. La représentation est réfléchie par autrui : c’est par le non-moi que le moi
s’affirme. Cette représentation de soi est identifiable par la facon dont il croit étre pergu par ses

parents ou la société.

Dans ce sens, Tourette (2002, p. 154) pense que « le sentiment d’identité personnelle est
constitué de I’ensemble des croyances, des sentiments et des projets qui ont trait a soi. C’est un
processus qui est toujours en train d’évoluer, car la construction du moi n’est jamais achevée ».
Au stade de I’adolescence, I’identité s’oppose a la confusion de I’identité. L’école est identifiée
comme un lieu d’¢élargissement des rencontres interpersonnelles, de confrontation avec d’autres.
La famille, quant a elle, est identifiée comme autant de rapports contradictoires, de coopération,
d’opposition. Le sentiment d’identité apparait ainsi li¢ dans I’ensemble a la comparaison avec
autrui et a la réflexion sur soi. L’adolescent cherche a tout prix a se plaire dans le regard des
autres. Il attire I’attention (en se faisant remarquer, il a I’impression d’exister, il provoque pour

étre regardé).

L’adolescent se dégoit de penser et pense décevoir ses parents. Par conséquent, il faut
chercher un rempart ailleurs hors de la cellule familiale, et le plus souvent dans le groupe de
pairs ou les bandes. En tout état de cause, I’adolescence est une période cruciale, un changement,
un bouleversement qui s’observe a travers le regard que ’adolescent a de lui-méme quant & son
corps, son identité¢ ainsi que les différentes relations qu’il entretient avec autrui. C’est ce que
nous avons qualifié sous le vocable « taches développementales » selon Claes (2010). Par
conséquent, la réalisation de ces taches développementales garantit la croissance, alors que

I’échec hypotheque le développement ultérieur.
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1.3.1 Phénoméne pouvant entraver les tiches développementales a ’instar du syndrome

d’auto-exclusion

Claes (2000, p. 201) affirme que « la réalisation des taches développementales garantit la
croissance, la construction de I’identité, 1’intégration au groupe et une intégrité narcissique, alors
que I’échec hypothéque le développement ultérieur ». A I’adolescence, la réalisation de ces
taches peut étre entravée par divers obstacles, notamment le syndrome d’auto-exclusion.

Selon Furtos (2009), le syndrome d'auto-exclusion peut étre considéré comme une forme
d'aliénation. Dans certaines situations, le sujet, pour survivre, peut abandonner une partie de sa
liberté et s’auto-aliéner. Ce phénomene est li¢é a 1’émergence de I’individu qui se considere
indépendant du groupe familial. L’exclusion est souvent pergue comme venant de
I’environnement qui est excluant. Dans sa détresse, si un individu n'est pas reconnu, il peut
ressentir qu’il ne fait plus partie du groupe humain : « on se sent soi-méme sur une autre planete.
L'exclusion c'est ce sentiment terrible de ne plus faire partie du groupe des humains » (Furtos,
2009, p. 25).

Certaines personnes ayant ce syndrome ont I'impression d'étre des zombies, détachés de
notre monde. Pour se protéger, elles peuvent se dire qu'elles quittent ce monde qu'elles
percoivent comme pourri. Furtos (2009) explique qu’une personne en auto-exclusion peut se
refermer sur elle-méme, se couper du monde, et, par extension, se couper de soi-méme. Il est
essentiel de diagnostiquer ce syndrome dés qu'il commence a se manifester.

Ce syndrome peut mener a un désespoir absolu. Furtos (2003) le compare a un clivage
serré avec déni, ou le moi n'est pas seulement coupé en deux, mais congelé. Il décrit cette
condition comme une auto-anesthésie : « les personnes atteintes peuvent rendre leurs émotions
moins sensibles et inhiber leur pensee pour échapper a la souffrance de I'exclusion. Cela peut
donner I’impression de maladies neurologiques, d'hystérie, de pauvret¢ émotionnelle ou de
troubles cognitifs, mais il s'agit en réalité d’une véritable auto-anesthésie » (Furtos, 2009, p. 30).

En situation de stress intense, une personne peut devenir insensible a la douleur jusqu'a ce
gu'elle soit en sécurité. Les personnes en auto-exclusion présentent souvent des signes
paradoxaux, tels qu'une réaction thérapeutique négative, ou plus on essaie de les aider, plus elles
vont mal. Il est crucial de ne pas se précipiter et de faire preuve de patience lors du traitement
(Furtos, 2009, p. 32).

La rupture des liens transgénérationnels peut entrainer une déconnexion des relations
d’aide, familiales ou amicales. Les personnes atteintes n’ont plus confiance en elles-mémes ni en
autrui, et préfeérent souvent aimer a distance par I’errance, une mani¢re d'aimer en fuyant ceux

avec qui elles sont en lien.
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Le syndrome d'auto-exclusion se manifeste aussi par une incurie a domicile avec refus
d’aide demandé ou proposé et un manque de souci de soi. Les personnes atteintes accumulent
des objets sans distinguer ce qu'il faut garder ou jeter, investissant certains objets d'une valeur
extréme. Perdre la « bonne honte » est également un symptéme. Le refus d'aide et le manque
d'expression des besoins sociaux et psychique chez les personnes victimes d'une extréme
exclusion sociale ou familial représentent un éventail d'attitudes beaucoup plus large que ce que
I'on a tendance a supposer. Souvent, le refus d'un soutien institutionnel de nature sociale,
psychique et/ou médicale de la part des personnes exclues est entre autres lié a une altération du
sens demandé. Cette aide est vécue comme une humiliation supplémentaire ou adopter un
caractere de persécution dans le contexte vision négative et hostile de la société dans son
ensemble. Ne plus pouvoir se regarder dans une glace aprés avoir rompu un engagement est une
perte de cette honte, qui repose sur des valeurs partagées empéchant de faire n'importe quoi
(Furtos, 2009, p. 33).

Cette clinique doit étre comprise dans le contexte du syndrome d'auto-exclusion, qui peut
entrainer une désubjectivation violente pour échapper a la souffrance. Cela conduit a une perte
de sentiment de continuité de I'existence et a un cycle de destruction par des mécanismes de
défense paradoxaux colteux, qui accélerent I’exclusion. Ces processus sont souvent soutenus par
un clivage du moi, accompagné de déni et d’une incapacité a faire le deuil, affaiblissant les
capacités primaires.

Furtos (2003) note que le syndrome d’auto-exclusion, en tant que mecanisme
psychologique de perte de subjectivité, est étroitement lié a I’exclusion sociale. Enregistrer les
antécédents médicaux dans ces cas est difficile car le passé est souvent obscurci et le présent
domine la situation d’exclusion. Lorsqu’un adolescent entame un parcours d’exclusion, il peut,
mais pas toujours, développer ce syndrome.

Les adolescents atteints de drépanocytose peuvent avoir un développement différent a
cause de la non-conformité de leur corps aux attentes de leurs pairs, entrainant un syndrome
d'auto-exclusion pour gérer la frustration. lls peuvent se poser des questions sur leur maladie,
leur sexualité et leurs croyances, créant une divergence entre leur corps et leur esprit. Ce
processus peut les isoler davantage, car leur incapacité a réaliser les taches développementales
majeures hypotheque leur développement ultérieur, augmentant ainsi leur souffrance psychique
et potentiellement conduisant a une accentuation du vécu traumatique.

Le degré de force du moi et les détails de la maniére unique de chaque sujet de répondre a
une situation d'exclusion particuliére dépendent principalement de I'histoire personnelle de cette

personne. Il faut souligner que les traumas psychiques passes, notamment ceux de I'enfance, s'ils
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ne sont pas traités de maniere adequate, peuvent exacerber considérablement les effets
traumatiques de cette situation et ses conséquences perturbatrices sur le fonctionnement
psychologique ; Les biographies de nombreux sujets qui survivent en errant dans les rues sont
caractérisees par un abandon précoce de I'enfance, une institutionnalisation répétée et/ou des
expériences de maltraitance (Felix, 2004). De plus, les événements traumatiques comme les
ruptures familiales, amoureuses ou professionnelles particulierement douloureuses, le déces
d'étres chers, les accidents ou les maladies graves sont généralement des pertes difficiles a traiter,
des pertes supérieures ou inférieures a étant souvent constatées.

Juste avant de commencer la randonnée. Au centre de I’expérience subjective des sujets
confrontés a des situations d’exclusion extréme, lesquelles deviennent Dans la situation sociale
actuelle, il est de plus en plus courant de ressentir de la douleur, qui s'accompagne presque
toujours d'un profond sentiment d'insécurité profonde. Ce sentiment est plus ou moins permanent
et nait d’une menace sérieuse qui n’a pas grand-chose a voir avec soi-méme. Les menaces sont
donc davantage liées & I'environnement qu'a I'économie impulsive interne du sujet (Roussillon,
2008). Continuité et stabilité du cadre, une certaine dimension de reproductibilité, tout ce qui
d'un certain point de vue ne peut plus étre appelé simplement « habitudes » maintient une qualité
psychique de sécurité suffisante et un narcissique adapté. A ce stade, le cadre représente l'arriére-
plan silencieux dans lequel le moi et les soi sont construits, dans le sens d'étre réguliers,
permanents et habituels. Le sujet s'identifie.

La répétition compulsive d’une situation douloureuse peut exprimer une tentative de
I’appareil psychique de lier et d’intégrer I’expérience traumatique (Freud, 1920) et, en méme
temps, fonctionner comme une « défense paradoxale » précisément contre le retour passivant du
vécu en question (Roussillon, 1991). Dans la clinique de la précarité, ce processus de
retournement, mécanisme plus précoce que le refoulement, émerge souvent sous la forme du «
syndrome d’auto-exclusion » (Furtos, 2009) ou I’adoption active de I’exclusion comme modéle
d’existence « volontaire » semble étre finalement la seule voie demeurant ouverte pour le sujet.
Subissant la violence de 1’exclusion sociale, 1’adolescent est conduit ici, dans une tentative
ultime et paradoxale de préserver sa continuité interne, a mettre en place de son coté,
parallelement, un processus de double aliénation radicale. Le syndrome d’auto-exclusion
s’inscrit dans une clinique de la désubjectivation ou le sujet, afin de pouvoir continuer d’exister
psychiquement face a la réalité traumatique de I’exclusion, se voit contraint de se retirer de sa

propre expérience via le recours a des mécanismes de clivage extrémement colteux.
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Au sorti de ce chapitre nous pouvons dire que 1’adolescence est marquée par de
nombreux changement tant physique observé au niveau du corps chez les gargons comme chez
les filles avec I’apparition de certains symptdmes. Au niveau psychologique ceci les affectent au
regard de ce que subit leurs corps, il se pose des questions rendant 1’image de leur corps comme
étrange car ne sachant plus qui il est aura besoin de formé une nouvelle identité avec des
coiffures, des vétements...Une nouvelle image du corps qu’il veut présenter au monde cette
image construite est basé sur les critéres du groupe.

En ce qui concerne I’estime de soi a 1’adolescent ’attitudes des parents envers les
émotions négatives, les exclusions et les rejets que subit I’adolescent au sein groupe lui fait avoir
une mauvaise évaluation de ses propres valeurs. Avec cette mauvaise estime de soi il ne sera pas
prét a affronter les obstacles que peut lui présenter la vie. L’estime de soi comme sentiment
d’efficacité personnelle et le sentiment d’avoir de bonnes relation est négative chez ces
adolescents. Au niveau des taches développementales que ce soit celle qui sont en rapport avec
le corps le soi et I’autre 1’adolescent drépanocytaire n’a que de rapport €étroit avec celle-ci ces
taches qui quand elles sont effectuées concoure a la bonne adaptation de 1’adolescent chez ceux-
ci n’est que désespoir car au regard de ce qu’il I’impose la maladie, il ne peut les effectuer. Il
mettra dont en place ce que Furtos (2009) appelle le syndrome d’auto-exclusion

Le syndrome d’auto-exclusion qui est un mécanisme mise en place quand un individu
subir des exclusion et rejet au sein d’un cadre. Ce syndrome d’auto exclusion comme il le précise
est une forme d’aliénation. Pour survivre I’adolescent abandonne une partie de sa liberté et
s’auto-exclu certaine personne qui ont ce symptéme ont I’impression d’étre zombi détaché du
monde extérieur ce qui donne raison a Dong (2023) avec le phénoméne de dépersonnalisation
qui a demontré que les personne atteint de drépanocytose ont un sentiment d’étre bizarre d’étre
des fantbmes des ombres ou comme des morts vivants. Ce phénoméne d’auto-exclusion vient
entraver les taches développementales car un individu qui s’auto exclu ne peut réaliser ces taches
déja qu’il a besoin des autres pour le fait mais ce qu’il subit n’est que stigmatisation exclusion

rejet et autre. Tout ceci concourent a la mise en place du syndrome d’auto-exclusion
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Ce chapitre s’intéresse au vécu traumatique de la drépanocytose chez I’adolescent

2.1 : La drépanocytose : une pathologie psychosomatique comme effraction psychique a

I’adolescence

2.1.1 Affection corporelle

La drépanocytose par son affection corporelle est considérée comme un maladie

organique simple et complexe dont ayant des complication chronique.
2.1.1 affection corporelle simple

La santé est un état précieux pour tout étre vivant en général, et particulierement pour
tout étre humain. Elle renvoie a un fonctionnement régulier et harmonieux de 1’organisme
pendant une période appréciable. A 1’opposé, la maladie induit une grande souffrance. Il s’agit
d’un état d’altération organique ou fonctionnelle considérée dans son évolution (Grand Robert de
langue francaise) le cas de la drépanocytose qui est une maladie transmise des parents vers les
enfants dés la naissance. Elle confronte les familles aux crise itérative Le terme « drépanocytose
» provient de I’étymologie grecque « drepanon » signifiant « faucille » et désignant la forme
caractéristique des globules rouges engendrés par I’hémoglobine S (Lainé & al., 2004). De la
racine de ce mot vient le mot drépanocytose. La drépanocytose est une maladie génétique de
I’hémoglobine qui pendant de nombreuses années a été considérée comme une maladie rare et
exclusivement réservée a une certaine population. La drépanocytose aussi appelée anémie a
hématies falciformes, est aujourd’hui la premiére maladie génétique dans le monde Il y a encore
quelques années, cette maladie n’était pas aussi bien connue que de nos jours. Les efforts qui ont
été faits au niveau du dépistage, de I’information des patients ainsi que de la prise en charge de
cette maladie ont permis une amélioration du suivi des patients atteints de cette pathologie.

La drépanocytose, une pathologie héréditaire de 1’hémoglobine, résultant de la mutation
du géne responsable de la polymérisation de 1’hémoglobine, laquelle engendre une déformation
des globules rouges, nommée falciformation. En conséquence de cette mutation génétique,
I’hémoglobine S (tandis que 1’hémoglobine normale se désigne par la lettre A) engendre une
fragilisation de la plasticit¢ des globules rouges, nuisant notamment a 1’acheminement des
I’oxygene au sein des organes vitaux. Un tel phénomene de mutation entraine une hémolyse
(destruction des globules rouges par 1’organisme) importante, conduisant ainsi a une anémie
sévere chez les sujets qui en sont atteints (Habibi & al., 2015). Le géne de la drépanocytose a eté
identifié en 1910 aux Etats-Unis, o0 la maladie y est nommée « sicle cell disease », c’est

pourquoi son appellation fut longtemps retrouvée sous le terme de « sicklémie ». Il existe
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plusieurs formes de drépanocytoses : on distinguera les formes hétérozygotes dites
asymptomatiques ou pauci symptomatiques nommeées AS, les formes homozygotes
symptomatiques, généralement nommeées syndromes drépanocytaires majeurs, que sont les
formes SS, mais également les formes composites SC et S-béta thalassemique.

Pour certains auteurs, la mutation du géne responsable de la drépanocytose serait une
réaction adaptative, voire protectrice vis-a-vis du paludisme, bien que cette hypothése reste
malgré tout controversée (Le Meal et al., 2000 ; Perignon, et al., 2008 ; Mattioni et al., 2016).
Ainsi, les populations qui en sont atteintes sont issues des zones paludéennes, notamment des
continents tels que I’ Afrique sub-saharienne, le sud de 1’Asie, le nord de I’Amérique du Sud et
L’ Amérique Centrale.

Ces manifestations sont premiérement observées au niveau des globules rouges, qui se
renouvellent sans cesse, sont produits au centre des os, dans un tissu appelé la moelle osseuse
rouge. De I3, ils entrent dans la circulation systémique, ou ils restent généralement dans le sang
pendant environ 120 jours avant d’étre détruits dans la rate. La forme anormale des globules
rouges est responsable des principaux symptémes de la maladie (anémie, crise d'occlusion
vasculaire). D'autres symptémes incluent des complications liées aux occlusions répétées des
vaisseaux sanguins et a la privation d'oxygeéne de certains organes. Anémie Les globules rouges
en forme de faucille sont tres fragiles, ce qui réduit le nombre total de globules rouges dans le

sang et réduit le nombre total d'hémoglobine (anémie).

Cette anémie limite la capacité du sang a transporter I'oxygene, mais le patient ne souffre
pas d'anémie lorsqu'il est au repos. Lorsque les organes ne recoivent pas suffisamment
d’oxygene, ils fonctionnent mal. De plus, le corps tente de compenser ce manque d’oxygeéne en
augmentant le travail du cceur. La fréquence cardiaque s'accélére (tachycardie), ce qui augmente
le travail des poumons et provoque un essoufflement (dyspnée). De plus, les globules rouges
deviennent plus fragiles et de I'hnémoglobine est libérée (une hémolyse se produit et I'anémie est
dite hémolytique). L'némoglobine est ensuite rapidement convertie en bilirubine, un pigment
jaune-brun. Cette bilirubine libre tache la peau et les yeux et provoque un ictére plus ou moins
sévere. Aggravation de I'anémie - Séquestration de la rate Les globules rouges anormaux sont

rapidement détruits par I'organisme, en particulier la rate.

Les globules rouges en forme de faucille sont considérés comme anormaux par la rate et
sont piégés (ou sequestrés) et éliminés, augmentant ainsi l'anémie. Chez l'enfant, I'action
purificatrice de la rate augmente, et en méme temps le volume de la rate augmente

(splénomégalie), et dans certains cas, la séquestration augmente, conduisant brutalement a une
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anémie sévere. Crise hypoplasique La crise hypoplasique est souvent provoquée par une
infection par le parvovirus B19 ou par une carence en vitamine B9. Le parvovirus B19 est un
virus qui infecte les globules rouges. Cette infection provoque la destruction des globules rouges.
Cette infection est généralement inoffensive, mais chez les personnes atteintes de drépanocytose,
elle ne fait qu’aggraver I’anémie existante. Une carence en vitamine B9 ralentit la production de
globules rouges. La production de globules rouges normaux n’est pas suffisante, ce qui aggrave

I’anémie.

Chez la drépanocytose les Crises vaso-occlusives se produit provoquant une forme
anormale de faucille des globules rouges. Cette déformation les rend rigides (bien qu'ils soient
généralement flexibles et déformables). Ils peuvent former des « bouchons » et obstruer les petits
vaisseaux sanguins a travers lesquels circulent facilement les globules rouges normaux,
empéchant le sang de perfuser correctement les organes Ainsi, une fois le sang fourni, les
nutriments et s'il y a suffisamment d'oxygéne, ces blocages peuvent provoquer un crise vaso-
occlusive e. Selon la localisation du blocage, les organes peuvent étre privés ou avoir un apport
sanguin insuffisant, entrainant les différents symptdmes énumérés ci-dessus : si I'os est atteint :
Si l'occlusion est trop longue, 1'os sera endommagé. Si I'apport d'oxygene est trop important, des
dommages irréversibles se produisent : C'est ce qu'on appelle un infarctus osseux ou
ostéonécrose ; si la zone touchée est proche d'une articulation, l'ostéonécrose peut
éventuellement provoquer une déformation de l'articulation, conduisant a l'arthrose. Le
syndrome main-pied survient lorsque les vaisseaux sanguins des os des mains et des pieds sont
obstrués. Le syndrome thoracique aigu survient lorsqu'une ou plusieurs artéres des poumons sont

bloquées (thrombose de I'artére pulmonaire).

Elle peut également survenir apres une infection (surtout chez les enfants) ou en raison
d’une combinaison d’occlusion artériolaire et d’infection. Ce phénoméne représente une
complication grave de la maladie, puisque les poumons ne sont plus en mesure de remplir
efficacement leur role d’apport d’oxygene a tous les organes du corps. Lorsque les vaisseaux
sanguins qui transportent le sang vers le cerveau se bouchent, ils ne recoivent pas suffisamment
d'oxygeéne, ce qui peut entrainer un accident grave appelé accident vasculaire cérébral (AVC) ou
« crise cérébrale ». Ces accidents vasculaires cérébraux peuvent étre liés a une altération du flux
sanguin vers le cerveau (ischémie). Les symptdbmes sont souvent temporaires et le vaisseau
sanguin bloqué peut s'ouvrir rapidement (on parle d'un accident ischémique transitoire). Un
accident vasculaire cérébral peut également €tre causé par une rupture d’un vaisseau sanguin

dans le cerveau (hémorragie cérébrale).
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2.1.2 Affection corporelle complexe par les complications chroniques

Les complications chroniques sont une conséquence des crises vaso-occlusives qui
apparaissent pendant I’enfance. La répétition et I’accumulation de ces crises peuvent a la longue
endommager les différents organes et entrainer des sequelles pulmonaires, cardiaques, rénales,
oculaires, cutanées. ..

e Hypertension artérielle pulmonaire

Les dommages aux vaisseaux sanguins pulmonaires entrainent finalement une résistance
au flux sanguin, obligeant le cceur a « pousser » plus fort en augmentant la pression pour
continuer a assurer un bon flux sanguin vers les poumons. Il s’agit d’une hypertension artérielle
pulmonaire. L'occlusion de petits vaisseaux sanguins peut étre le résultat direct de la formation
de caillots sanguins a partir de globules rouges en forme de faucille. Cependant, cela peut aussi
étre d0 a une diminution du diameétre des artérioles. L'anémie hémolytique (voir ci-dessus)
entraine, entre autres, une diminution de la quantité d'oxyde nitrique (NO) dans le sang,
substance qui contribue normalement & la dilatation. Dilatation des vaisseaux sanguins
(vasodilatateurs).

e Atteinte cardiaque

Cette variété renforce le muscle cardiaque, lui permettant de fonctionner normalement
pendant un certain temps. Cet entrainement en force augmente le volume du cceur et améliore les
performances de la pompe cardiaque. Chez certaines personnes, la fonction cardiaque diminue
avec 1’age (insuffisance cardiaque) et nécessitent des soins de soutien.

e Atteinte rénale

Les Iésions rénales s’expliquent également par le blocage des vaisseaux sanguins dans les
reins par des globules rouges en forme de faucille. Les petits vaisseaux sanguins (capillaires)
situés dans les parties des reins (néphrons) responsables de la filtration du sang et de la
production d'urine sont les plus souvent touches. Dans ce cas, les lésions rénales provoquent
initialement une albuminurie minime (micro albuminurie).

e Priapisme
Le sang « obstrue » le pénis, provoquant une érection. Les globules rouges en forme de faucille
bloquent les vaisseaux sanguins, permettant au sang d'entrer sans pouvoir refluer.

e Hépatomégalie

Le foie joue un role central dans 1’équilibre de 1’organisme, étant chargé d’une part
d’éliminer certains déchets et toxines nocifs pour I’organisme, et d’autre part de produire un

grand nombre de substances nécessaires a son fonctionnement. Dans la drépanocytose, diverses
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substances (comme le fer) peuvent s'accumuler dans le foie et provoquer une augmentation de
volume (hépatomégalie). Des crises répétées peuvent provoquer un dysfonctionnement

hépatique.

2.2 effraction du psychisme a I’adolescence

En 1894 Freud évoque la notion d’effraction psychique. Elle désigne la douleur qui
s’impose dans le psychisme avec force sans crier gare et pour longtemps. L’effraction psychique
a eté considéré comme une théorie, voire niée. Elle est considérée comme au sens strict, non
seulement qu’une blessure par pénétration a été commise par un argent extérieur aprés avoir
brisé son enveloppe protectrice, corporelle ou psychique mais qu’il en a également détruit ou
altéré la substance intérieure.

Chez Dong (2016) Face a toute ces souffrances et terreurs agonisantes 1’adolescent se
voit comme une proie pour une angoisse sidérante qui provoque ce que Roussillon (2008)
appelle « un ébranlement traumatique de tout son étre. Pour Bokanowski 2002

Le traumatique vient plus spécifiquement désigner 1’aspect économique du
traumatisme (le défaut de « pare-excitant », etc.) ; ce principe économique
entraine un type de fonctionnement a propos duquel on pourrait parler de
fonctionnement a « empreinte traumatique » ou « en traumatique » ; méme
si une partie de ses effets peuvent étre représentables, figurables et
symbolisables, ils ne le sont jamais totalement. (P. 747)

S'il veut survivre a cette situation extréme, 1’adolescent ne peut alors recourir qu’a
I’unique solution consistant a se retirer de I’expérience traumatique dans laquelle il se trouve.

Le sujet exposé a un événement traumatique dans lequel les 2 éléments suivants étaient
présents : Le sujet a vécu, a été temoin ou a éteé confronté a un événement ou a des évenements
durant lesquels des individus ont pu mourir ou étre trés gravement blessés ou bien ont été
menacés de mort ou de grave blessure ou bien durant lesquels son intégrité physique ou celle
d’autrui a pu étre menacée ; la réaction du sujet a I’événement s’est traduite par une peur intense,
un sentiment d’impuissance ou d’horreur. Ducrocq et al (2007) le vécu traumatique est
matérialisé  par frayeur paralysante, désorientation temporo-spéciale, symptémes

neurovégétatives tres intense
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Pour Frey (2005), la frayeur est une émotion intense provoquée par une menace de
danger. Elle peut paralyser et submerger 1’individu, I’empéchant de penser clairement. Chez
certaines personnes, ces frayeurs persistent et ne disparaissent jamais. Dans le contexte médical,
I’annonce d’une récidive de maladie grave peut provoquer une frayeur paralysante. Elle peut se
manifester par des larmes aux yeux, un regard douloureux, et est considérée comme une peur
intense. La crainte et la peur de la mort sont des effets de la frayeur paralysante, laissant
percevoir 1’état de choc traumatique dans lequel sombrent les malades. Elle peut entrainer des
angoisses liées au retour quasi hallucinatoire des images traumatiques. L’angoisse non pensée
révele I’état de choc li¢ au danger.

Dans l'entretien de Frey (2005), la douleur et la peur sont immédiatement apparues chez
le patient. Cela nous fait comprendre que chez cette patiente, le son des mots qu'elle avait
entendus et dont elle se souvenait la pénétra. C'était comme si ces sons, ces images sonores, lui
causaient des douleurs physiques et I'envoyaient dans un état de dépendance et de peur infantile.
Il 'y avait une douleur intense au visage, actualisant les images visuelles provoquées par la
maladie, qu’elle avait rejetées jusqu'a ce que ce traumatisme survienne. C'est un véritable
cauchemar éveillé, dit-elle. Elle ne pouvait répondre a rien d'autre qu'a un appel d'urgence a

peine murmuré : « J'ai peur », dit-elle en la regardant.

Selon le Larousse Meédical. Désorientation dans le temps et/ou dans l'espace. La
désorientation résulte généralement d'une perturbation de la conscience mentale qui permet a un
sujet de naviguer dans une situation particuliére. La désorientation dans l'espace et le temps
(espace et temps) est I'un des principaux symptomes de la confusion mentale (ou délire). Cela
peut également survenir dans des conditions de diminution de la conscience (telles que la
démence ou un accident vasculaire cérébral). La désorientation temporelle est une amnésie dans
laquelle le sujet est incapable de se fixer sur les informations actuelles, vit les scénes passées
comme si elles étaient présentes (ecmnésie) et voit un flot de souvenirs affluer (mentisme). La
désorientation spatiale se produit dans certains troubles psychotiques chroniques et troubles du

systéme nerveux central.

Pour Pirlot & Cupa (2019), la désorientation temporelle et spatiale est I’incapacité du
sujet a déterminer sa localisation dans le temps et dans l'espace. La désorientation temporelle
précéde généralement la désorientation spatiale. Les syndromes de confusion, les syndromes de
démence (comme la démence alcoolique et le syndrome de Korsakoff), ou certains types de
troubles de I'numeur peuvent méme donner I'impression que le temps s'est arrété. La personne est

incapable de se situer précisément dans le temps. Elle mélange les jours, les saisons, voire les
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années. Elle peine a restituer la chronologie des événements. Par exemple, elle peut ne pas savoir
si une visite a eu lieu la veille ou trois jours auparavant. L’événement traumatique vient faire
effraction dans la vie psychique du sujet en y provoquant une rupture, et le sujet est figé dans le

temps du trauma.

Pour Josse (2002) Les symptdmes neurovegetatifs d'origine psychosomatique peuvent
inclure une variété de symptémes, tels que I'asthénie somatique, des douleurs psychogenes, un
dysfonctionnement somato sexuel et méme des troubles psychosomatiques. Par exemple, les
troubles convulsifs peuvent évoluer vers des contractures qui ressemblent & une véritable tétanie,
provoquant des palpitations et des douleurs ressemblant a des crampes. Ces symptomes sont
souvent associés a des situations de stress aigu dans lesquelles le corps réagit de maniére violente

et adaptative aux événements traumatique.

Les symptbmes de la désorientation spatio-temporelle sont multiple nous pouvons citer
quelque un en commengcant par les symptdome de la désorientation temporelle : La personne est
incapable de se situer précisement dans le temps, elle mélange les jours, les saisons, voire les
années, elle peine a restituer la chronologie des événements, elle ne sait plus si une visite a eu
lieu la veille ou trois jours auparavant ; Désorientation spatiale : La personne a du mal a se
repérer dans ’espace, elle peut penser étre chez elle ou dans une autre ville, elle a tendance a se

perdre dans des lieux familiers. Ce trouble peut générer de 1’anxiété.

Présence de symptdmes persistants traduisant une activation neurovégétative (ne
préexistant pas au traumatisme) comme en témoigne la présence d’au moins deux des
manifestations suivantes : difficultés d’endormissement ou sommeil interrompu, irritabilité ou

acces de colere, difficultés de concentration, hyper vigilance, réaction de sursaut exagére.

Nous pouvons dire ici que Le rdle pathologique de la famille est au centre du débat sur
les origines de cas d'inadaptation chez les nourrissons et les adolescents, inadaptations qui
conduisent presque toujours a plus ou moins a I’exclusion. En effet, il est courant de présenter
un devant un enfant considéré comme handicapé. Cette drépanocytose qui occupe déja tout le
sens de vie de 1’adolescent tant au niveau de son corps qu’au niveau de son psychisme malgré
cela il a une envie de faire un certain nombre de chose dont la famille mais une barriére a ses
réalisations alors Le phénoméne de transmission ou d’influence entre les membres
d’un groupe ou est atteint lorsqu’un ou plusieurs individus réussissent a encadrer et a définir la

réalité d’autres individus.
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Des individus groupés attribuent de I’influence aux membres qui, en structurant
I’expérience, lui donnent du sens. Certains individus, comme résultat d’une inclinaison
personnelle ou par nécessité de répondre aux attentes des autres, exercent une influence en vertu
du réle qu’ils occupent dans la définition des situations. Ils émergent donc comme leaders parce
qu’ils ont réussi a encadrer des situations, a promouvoir une base viable pour I’action, a
mobiliser le sens, a articuler et a définir ce qui a été présenté de fagon implicite ou non dite, a
créer des images et des significations (Smircich & Morgan, 1982). Travers les différentes
significations fournies par les personnes influentes, les actions individuelles peuvent encadrer et

modifier des situations.

De fait, la famille occupe un roéle symbolique fondamental dans la constitution du sujet
elle permet a celui-ci d’avoir le plein droit de faire un certain nombre de chose et avec la maladie
I’adolescent drépanocytaire ne se voies pas comme membre de la famille car entre lui et les
membres de sa famille il y’a une différence. Il n’est pas constituer au niveau d la famille au
contraire se percoit comme un étranger. L’influence qui est donné au membre de la famille ne lui
est pas attribuer. Le vécu traumatique de la maladie ici est la résultante de plusieurs aspects au

sein de la famille.

2.2.1 L’effraction corporelle

Le corps est I’ensemble des parties d’un organisme vivant, notamment des animaux. En
psychanalyse elle est abordée de plusieurs maniére par des auteurs différent nos pouvant avoir
shilder (1950), Dolto (1984) Anzieu (1985)

Schilder (1950) aborde le corps selon dans deux registres fondamentaux a savoir : le
schéma corporel et I’image du corps. Autrement dit, il traite la constitution du corps en tant que

schéma corporel et image du corps.

En ce qui concerne le schéma corporel, Schilder (1950) , le définit comme étant 1’image
tridimensionnelle que chacun a de soi-méme, ces schémas corporel dont pour 1’utiliser il fait
réference au model postural qui a la constitution permanente de nous-méme en constante
transformation et chaque nouvelle posture vient gripper sur le schéma corporel afin que la
constitution neurophysiologique les mettent en relation dont le schéma du corps est cette image
visuelle que nous avons de notre corps qui est en perpétuelle changement avec le temps et la

période ou nous nous trouvons.

En ce qui concerne I’'image du corps, Schilder (1950) est le premier a proposer une

théorie de I’image du corps influence par les neurologues tel que Head. Le débat ouvert a propos
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de voies nerveuse il pense qu’il existerait un systéme de prise d’informations sensorielles au sein
de I’appareil neurophysiologique. Il assimile I’image du corps a celle de schéma corporel en
disant : « Le schéma corporel est I’image tridimensionnelle que chacun a de soi-méme. Nous
pouvons ainsi I’appeler « image du corps », terme bien fait pour montrer qu’il y a ici autre chose
que la sensation pure et simple, et autre chose qu’imagination » (Schilder, 1950 cité par Pireyre,
2011, p. 32). 1l va également appréhender I’image du corps a un mode¢le postural en constante
transformation et en continuelle élaboration a partir des changements de position du corps dans
I’espace et des autres perceptions. Elle fait référence a la personne de 1’individu a ce corps qui a
les sentiments les pensées, les émotions dont tout ce qui fait référence a la subjectivité ; pour lui
cette image du corps se construit grace au contact sociaux dont uniquement au contact avec
autrui car I’image du corps est la somme des image et représentation qu’autrui a de nous celle

qu’on intériorise dans notre psychisme

Dolto (1984) va rajouter la compréhension de Shilder. Elle aborde également le corps selon

deux concepts : I'image du corps et celui du schéma corporel comme deux notions distinctes.

Pour elle le schéma corporel est ce schéma propre a tout individu qui doit présenter les
mémes caractéristiques au méme age sous le méme climat. Le schéma corporel ce structure par
I’apprentissage et I’expérience elle est dont en parti inconscient, préconscient et conscient. Nous

pouvons dont dire que le schéma corporel est objectif.

Pour I’image du corps elle est toujours une image de communication possible dans le
fantasme. L’image du corps est propre a chacun : elle est liee au sujet et a son histoire. Elle est
spécifique d’une libido en situation, d’un type de relation libidinale. Prenant I’exemple sur
L’enfant qui solitaire est toujours présent en lui-méme a travers le fantasme d'une relation
passée, réelle, narcissique entre lui et une autre personne avec laquelle il a effectivement eu une
relation introjectée. Il fantasme sur cette relation comme un enfant qui seul au berceau récite ses
lamentations a sa mére, croyant répéter les sons qu'elle a entendus et se sentant tellement trompé,

il ne se sent plus seul mais est lui-méme pour elle et avec elle.

L’image du corps est subjective alors elle est éminemment inconsciente mais peut devenir

préconscient seulement quand elle s'associe au langage conscient.
L’image du corps est la synthése vivante de nos expeériences
émotionnelles : interhumaines, répétitivement vécues a travers les

sensations erogeénes électives, archaiques ou actuelles. Elle peut étre
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considérée comme [I’incarnation symbolique inconsciente du sujet
désirant et ce, avant méme que 1’individu en question soit capable de se
désigner par le pronom personnel « Je », sache dire « Je » (Dolto, 1998,

p. 25).

Dont gréce a notre image du corps portée que nous pouvons entrer en communication avec
autrui car tout communication ou d'évitement de communication est sous tendu par I'image du
corps alors que pour I’image du corps se structure par la communication entre les sujets et la

trace ; au jour le jour mémoriser, frustré, réprimé ou interdit

Pour I'étre humain l'image du corps est pour chaque instant la représentation immanente
inconsciente ou se source son désir.*. Alors la solitude humaine s'accompagne de la
mémorisation d'un contact avec un autrui anthropomorphisé, sinon réel. Un enfant qui est
toujours présent a lui-méme par les fantasmes d'une relation passeé, réelle et narcissiste entre lui

et autre qu'il a fantasmé.

Chez Dolto (1984) « I’image du corps est du c6té du désir, elle n'est pas a référer au seul
besoin » (p. 36). Alors lI'image du corps est ¢a car le lieu de représentation des pulsions est
I'image du corps et en ses fantasmes qui differe de ses réalités dont ce veut n'est qu'une
imagination qui ne contrarié qu'avec la réalité. Alors I'étre humain vit beaucoup plus
narcissiquement les émois de désir associés a son image du corps, que les sensations de plaisir et
de souffrances, liées a I’excitation de son schéma corporel. L’image du corps constitue donc le
moyen, le pont de la communication interhumaine. Vivre dans un schéma corporel sans image
du corps est un vivre muet, solitaire, silencieux, narcissiquement insensible a la limite de la
détresse humaine. Pour Dolto (1984) «s’il n'y a pas eu de paroles, I’image du corps ne se
structure pas le symbolisme du sujet mais fait de celui-ci un débile idéatif relationnel » (p. 46) ici
dont I'image du corps est archaique pas de possibilité de communication entre personnes car le

sujet ne peut rien exprimer de son image du corps

Francgoise Dolto donne les trois aspects dynamiques d'une image du corps qui sont image

de base image fonctionnelle, image dynamique.

Le premier composant de I'image est I'image de base elle permet a I'enfant de se sentir
dans un méme étre que ce soit dans une continuité narcissique ou spatio-temporelle qui reste

depuis sa naissance malgré Les changements de sa vie et les déplacements imposés a son corps
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malgré les épreuves qu'il est amené a subir cette image ou est reversé le narcissisme de l'individu
ce qui I'anime a vivre dont le «narcissisme primordial» et cette image ne peut-&tre en danger que
s'il se produit une représentation, un fantasme qui menacent la vie et provient pas des pulsions de
morts. Quand cette image est menacée on voit apparaitre une phobie qui est moyen de se

défendre contre un danger persécutif.

Pour l'image fonctionnelle elle est une dimension sthénique d'un sujet qui vise
I'accompagnement de son désir et le dernier qui est I'image érogenes comme son nom l'indique
c'est le lieu ou se focalise le plaisir ou le déplaisir érotique dans la relation a l'autre elle ouvre au
sujet la voie d'un plaisir partagé en ce qui a une valeur symbolique et peut étre exprimé par
mimique et agir, mais avec ce qui autrui dit et mémorisé par I'enfant qui les empruntera le

moment ou il parlera.

Dans cette image elle a pour fonction la satisfaction des désirs grace aux pulsions de vie
pas les zones érogenes. Ainsi, I’image érogéne peut étre exprimée par des mimiques, des actes et
des mots. Cette image serait en lien avec le plaisir ou le déplaisir ressenti dans la relation a
I’autre. Ainsi, ces trois composantes de I’image du corps se métabolisent, se transforment et se
remanient. Elles sont reliées entre elles par les pulsions de vie, lesquelles sont actualisées pour le
sujet dans ce qu’elle appelle I’'image dynamique. Cette derniére correspond au désir d’aller vers
un but et a la persévération dans un avenir. « L'image du corps est la synthése vivante en
constant devenir, de ces trois images : de base fonctionnelle et érogene, relié entre elle par les
pulsions de vie lesquelles sont actualisées par le sujet dans ce que j'appelle I'image dynamique »
(Dolto, 1984, p. 64).

Pour Dolto le miroir est une fagon de 1’individu se voie son narcissisme ce miroir peut
étre miroir plan ou projection dans une autre personne au quelle il s’identifie. Elle est

I'intégration motrices du corps du sujet.

A l'adolescence, le corps est au centre de la question des processus de transformation qui
s'opérent. Les attaques physiques restent donc particulierement difficiles a gérer. Les signes
spécifiques a la maladie varient considérablement selon les situations (modifications cutanées,
modifications de la forme du corps, etc.). Les adolescents peuvent également présenter des
signes de soins (cicatrices, fistules artério-veineuses, cathéters implantés)). Cependant, les
sentiments de dévalorisation et de rejet ne sont pas corrélés a la visibilité des symptdmes. En
effet, dans le cas de maladies « invisibles », la comparaison avec la norme semble plus

appropriée et le sentiment de différence peut étre plus prononcé. De plus, certains adolescents
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ont du mal a distinguer ces symptdmes des changements physiques et des trahisons de la puberté.
Sa valeur est fondamentalement différente pour les processus pubertaires normaux et matures.
Ceux-ci peuvent renforcer le sentiment d’aliénation de leur propre corps que ressentent de
nombreux adolescents. pour un adolescent drépanocytaire qui est dans une période ou il y’a
regard entre son corps et I’autre, une période ou son schéma corporel n’est pas comme celui des
personnes de son age avec tous les changements physiques qui apparient mais lui étant malade
avec un corps tatoué par la maladie étant trop présente dans sa vie vas I’amener a voir son corps
different de celui des autres ce que ces paires dissent a propos de corps le mauvais message
qu’on lui transmet quand on regarde un corps de son age il aura une image autre de son corps qui

ne pourra pas étre positive.

Chez Anzieu (1985) il définit le Moi-peau par « une figuration dont le Moi de I'enfant se
sert au cours des phases précoces de son développement pour se représenter lui-méme comme
Moi contenant les contenus psychiques, a partir de son expérience de la surface du corps [...] qui
correspond au moment ou le Moi psychique se différencie du Moi corporel sur le plan opératif et
reste confondu avec lui sur le plan figuratif ». Pensées, sentiments, fantasmes.

Anzieu met I'accent sur la double relation entre Moi et la peau, sensation de soutien et de
formation symbolique. IL enrichit cette définition d'une nouvelle profondeur de métaphore. Le
Moi est comme une peau. Le nom Moi-peau a hérité du sens donné au début de cette partie. Il
remplit plusieurs fonctions. Premiérement, en mots, il y a la fonction du sac, qui contient et
retient les bienfaits et la richesse accumulés pendant I'allaitement, I'alimentation et le bain. La
seconde est la fonction d’interface qui marque la frontiére avec le monde extérieur et le maintien
a D’extérieur. C'est une barriére qui protége contre l'intrusion de l'avidité et de I'agression d'une
autre personne, d'un étre ou d'un objet. Enfin, la fonction du lieu de communication avec autrui
(simultanément avec la bouche, ou du moins autant que celle-ci), qui permet d'établir des
relations signifiantes. Il en va de méme pour les surfaces d’inscription des traces qu’ils ont
laissées.

Anzieu (1985), La peau n’est pas seulement une coque physiologique, mais elle posséde
des fonctions psychologiques qui nous permettent d’envelopper, de délimiter, de toucher et de
sculpter. De par ses propriétés sensorielles, la peau continue de jouer un réle important dans nos
relations avec les autres. Le fait qu'il y ait un trait d'union entre les mots « Moi » et « peau »
indique qu'il s'agit en realité de contenant indissociables. Il identifie trois relations entre le Moi et
la peau : la relation métaphorique (le Moi remplit une fonction similaire a celle de la peau), la

relation métonymique (le Moi est la peau, qui dit Moi dit peau) et la relation elliptique en
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référence a une relation (les deux ne vont ensemble jamais I'un sans l'autre). Anzieu montre ici
que malgré la séparation sur le plan opératif entre le Moi psychique et le Moi corporelle, les
deux restent inséparables et se confondent sur le plan figuratif. On ne peut donc pas parler du
Moi et de peau. En effet, les deux entités, intérieure et extérieure, forment une enveloppe
corporelle et une enveloppe psychique et ont donc la méme fonction et jouent le méme role.
Partager la peau illusoire de la mére et de I’enfant les maintient proches 1'un de 1’autre
(dépendance symbiotique mutuelle), mais anticipe en méme temps leur séparation future.
L’¢épreuve de la séparation efface la peau partagée dans 1’épreuve de la double intériorisation : la
peau de ’interface, qui est une enveloppe de contenu mentaux, et la peau du milieu maternel.

Anzieu 1985 le Moi-peau a huit fonctions qui sont un paralléle entre les fonctions de la
peau et les fonctions du Moi.

e La fonction de maintenance : proche du holding (tenir) de Winnicott ; cette « fonction
sac » contient et retient le bon et le plein des soins maternels et ceci permet 1’érection du
penser. Elle est en étayage sur la fonction de souténement du squelette et des muscles
assurés par la peau ;

e La fonction de contenance : proche du handling (soigner) maternel, permet les jeux entre
le corps de la mére et celui de I’enfant et leurs sensations respectives. Ceci a une fonction
de marquage de la limite entre le dedans et le dehors. Elle correspondant a la fonction
d’enveloppe, qui permet de retenir le bon a D'intérieur (les sons, les paroles ...), de
contenir ;

e La fonction de constance : fonction de protection des agressions de l'autre et des stimuli
du monde externe que Freud nomme pare-excitation. Défense contre 1’effraction
pulsionnelle endogéne tout en laissant une place a I’appétit d’excitation ;

e La fonction L’individuation : Le Moi-peau permet 1’émergence du soi et I'unicité de
I’individu. Lui donne le sentiment de psychologisation, d’étre différent des autres ;

e La fonction de La correspondance : L’inter-sensorialité donne sens. Le Moi-peau est une
surface reliant ;

e Lafonction de sexualisation : Les contacts peau a peau avec la mere, les soins maternels
préparent 1’autoérotisme et le plaisir. Le Moi-peau exercant la fonction de surface de
soutien de I’excitation sexuelle assure une continuité entre les plaisirs auto-érotiques, les
plaisirs narcissiques du Moi et les plaisirs intellectuels du penser ;

e La fonction d’énergissation : Le Moi-peau sert de recharge libidinale du fonctionnement

psychique ;
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e La fonction de signifiance : Le Moi-peau est le « parchemin originaire » lieu
d’inscription et de trace des représentations des premiers signifiants, choses, mots et
formations symboliques, comme si le Moi-peau était recouvert de cire ;

Fonction de rejet et toxicité : Semblable a la fonction auto-immune, il sagit d'un type
d'inversion de I'impulsion dans lequel les organes étrangers rejettent non seulement le non-moi
mais aussi le soi. Anzieu (1985) a décrit Moi Peau comme une tunique empoisonnée, toxique. Il
affirme que ces huit fonctions du Moi-peau sont au service de la fonction d’attachement, puis la
fonction libidinale, et ajoute  méme la neuvieme, qui est sa fonction négative au service du
thanatos, a savoir le rejet et la toxicité. C'est similaire a la fonction auto-immune qui rejette les
substances étrangéres non seulement vers le non-moi mais aussi vers le soi, et constitue une sorte
d'inversion de pulsion. De plus, il fait comprendre que les fantasmes d'attachement ou
d'effraction de ce contenant sont a 1’origine a la fois de la blessure narcissique et du masochisme.
Les patients ayant un comportement masochiste peuvent avoir présenté de réels dommages
physiques & leur peau pendant leur enfance.

L'échec de la fonction d'autoconservation du Moi-peau est évident par les nombreuses
marques de brdlures et de lacération sur toute la surface du corps. Anzieu (1985) réfléchit sur les
groupes et l'inconscient : Le groupe est aussi une enveloppe du narcissique collectif, I'objet
libidinal et le moi idéal dans lequel I'appareil psychique est impliqué. La peau de chacun a ses
limites. Les groupes servent de contenant pour les liens entre les membres d'un groupe ou d'une
famille.

Chez Cicconne (2012) la contenance et la transformation de peau de 1’appareil psychique
sont celles-la qui rendent compte des conditions a partir desquelles un sujet peut sentir sa peau
exister dans son corps et son individualite lui permettant de développer un sentiment de sécurité
interne. Cette fonction de contenance consiste a contenir a transformer alors « la fonction de
contenance est une fonction relative a la pensée a 1’activité¢ de pensée. Ce qui contient, qui
détoxique 1 ‘expérience c’est le processus de pensée » (Cicconne, 2012, p.400). Elle consiste a

contenir les émotions, les affections subjectives du sujet au sein de la famille

2.2.1.1 De la plainte douloureuse chez I’adolescent drépanocytaire

Il existe de nombreux retentissements réciproques et contradictoires entre le processus

adolescent et une maladie chronique telle que la drépanocytose.

Price et Bushnell (2004) définissent la douleur comme une perception somatique

comportant trois composantes principales : une sensation corporelle possédant les critéres
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énoncés lorsqu’un tissu est 1ésé, un vécu de menace associé a cette sensation, un sentiment de

déplaisir ou toute autre émotion négative s’appuyant sur ce vécu de menace.

IIs ajoutent que 1’expérience de la douleur n’est jamais un événement sensoriel isolé qui
se déroulerait indépendamment du contexte et du sens. La douleur est modulée par les croyances,
I’attention, les attentes et les émotions. En effet, ce qui rappelle au sujet sa faillibilité et sa
condition fragile est précisément cette douleur. De plus, pour Bioy (2012), par la dégradation du
corps qu’elle signale, la douleur active chez le patient une angoisse de mort de fagon plus ou

moins directe selon le contexte.

Selon la définition de I'Association Internationale pour I'Etude de la Douleur (IASP), « la
douleur est une sensation désagréable et une expérience émotionnelle en réponse a une atteinte
tissulaire réelle ou potentielle ». La douleur drépanocytaire pourrait étre reconnue comme un
élément identifiant de cette maladie et comme une composante de l'identité de la personne

malade.

2.2.1.1.1 La douleur chronique

Pour Garnier et Roy (2006), dans nos sociétés hypermodernes, l'urgent est souvent
privilégié sur l'important et le temps de l'action immédiate sur celui de la réflexion. La douleur
qui se manifeste chez les malades souffrant de maladies graves ne reste pas emprisonnée dans
leur corps : elle s'exprime et implique un humain souffrant. En ce qui concerne la douleur
chronique, la Haute Autorité de Santé a établi une liste de critéres pour la définir comme un
syndrome multidimensionnel exprimé par la personne qui en est atteinte. Il y a douleur chronique
quelles que soient sa topographie et son intensité lorsque la douleur présente plusieurs
caractéristiques: Persistance ou récurrence, durant au-dela de ce qui est habituel pour la cause
initiale présumée, notamment si la douleur évolue depuis plus de trois mois, réponse insuffisante
au traitement, détérioration significative et progressive des capacités fonctionnelles et
relationnelles du patient dans ses activités de la vie journaliére, au domicile comme a 1’école ou

au travail.

La douleur chronique peut également é&tre accompagnée de manifestations
psychopathologiques, d’une demande insistante par le patient de recours a des médicaments ou a
des procédures médicales souvent invasives malgré leur inefficacité déclarée a soulager, et d’une

difficulté du patient a s’adapter a la situation.
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Les signes cliniques qui doivent alerter le professionnel incluent : douleur avec une
composante anxieuse, dépressive ou autres manifestations psychopathologiques, douleur
résistante a I’analyse clinique et au traitement a priori bien conduit et suivi, conformément aux
recommandations en cours, douleur avec interprétations ou croyances du patient éloignées des
interprétations du médecin concernant la douleur, ses causes, son retentissement ou ses

traitements.

Les conséquences de la drépanocytose sur l’organisme sont de deux ordres : des
altérations sur le long terme, qui mettent en jeu le pronostic vital ou fonctionnel, et des
complications brutales, difficilement previsibles, interrompant le cours normal de la vie de
I’adolescent, telles que les crises vaso-occlusives (CVO). La tres grande majorité de ces crises
sont prises en charge a domicile, mais les soignants connaissent bien mieux celles conduisant a
une hospitalisation pour mettre en place une analgésie multimodale, nécessitant une surveillance

hospitaliere.

L’adolescence est la période ou ces crises sont les plus fréquentes, représentant le
principal motif de consultation aux urgences et d’hospitalisation. Mais au-dela des complications
médicales aigués et chroniques, la drépanocytose présente le risque d’entraver le processus
développemental et maturatif de I’adolescent, de renforcer les liens de dépendance aux parents,
de limiter la socialisation, d’empécher la constitution d’une identité propre avec une bonne
estime de soi, bref de mettre en échec ou en différé le processus adolescent. Les jeunes vivant
avec une drépanocytose partagent une expérience commune marquée par des contraintes, des

entraves et des interdits, du stress et une limitation du sentiment de liberté personnelle.

Pour Dong (2016), une patiente en crise douloureuse est presque méconnaissable : elle est
profondément abattue, déprimée, elle devient comme autre, comme dédoublée. La douleur est un
étre maléfique a I’intérieur d’elle-méme contre lequel elle tente de se battre : « Tu es la a
nouveau, tu ne veux pas me laisser tranquille... tu veux ma mort... Ce n’est pas toi qui m’auras,
je ne me suiciderai pas avant... » (Dong, 2016, p. 50). La drépanocytose, en plus d’étre une
maladie médicalement compliquée, a un impact profond sur la construction psychique du patient.
Elle imprégne toute I’existence du malade, perturbe sa perception du temps, influence ses
relations avec les autres et son propre corps. Les crises de douleur récurrentes liées a la
drépanocytose créent une menace constante, obligeant le patient a vivre avec cette anxiété
permanente. Cette douleur est omniprésente chez les patients drépanocytaires et les amene

souvent a vivre au jour le jour.
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2.2.1.1.2 La plainte

Si la majorité des jeunes vivant avec une drépanocytose traverse cette période aussi bien
que possible, certains nous ameénent parfois a un sentiment de blocage ; il s’agit notamment de
ces situations ou des crises hyperalgiques réfractaires aux traitements surviennent. Il arrive que,
malgré le renforcement optimal de la prise en charge, les crises se répetent, risquant d'altérer
durablement la confiance réciproque entre adolescent et soignants. De ce fait, la plainte « est
indissociable au champ des interactions » (Bioy, 2020, p. 21). Pour qu’il y ait plainte, on doit

retrouver certains éléments tels que :

> Le temps : Jusqu’a 1’age de 8 ans, le temps est une notion floue pour les enfants.
Initialement, le rythme est la premiére acquisition, puis vers 3 ans vient la notion de
succession. Avant une premiere expérience de soulagement, le jeune enfant est incapable
d’anticiper la fin d’une douleur, ce qui peut étre potentialisé par I’anxiété. Chez I’adulte,
le temps intervient aussi, mais d’une autre maniére, par exemple, en étant percu comme

contracté entre deux épisodes douloureux de méme intensité élevée.

» L’intensité : Elle n’est pas fonction de la gravité de ’atteinte douloureuse mais peut étre
liee a la gravité percue par le patient concernant son état ou le contexte (agitation,

stress...). Plus une douleur dure, plus elle est évaluée comme intense.

» La mémoire de la douleur : Notamment la mémoire implicite, elle joue un rdle crucial sur
la composante affective et perceptive de la douleur. La réponse anxieuse des patients a la
douleur, I’anticipation d’une prochaine crise, les troubles du comportement en lien avec

la douleur, et méme les troubles du sommeil sont en partie liés a cette mémoire.

» Les éléments de contexte : Cela inclut les éléments d’historicité (histoire du patient vis-a-
vis de la douleur) et les éléments systémiques (liens entre I’environnement familial voire
amical et 1’expression douloureuse au sein de ces groupes d’appartenance). Les
inquiétudes de [D’entourage et parfois les données culturelles associées sont

particulierement influentes.

> Les besoins relationnels : La remise en question des besoins premiers (sécuriteé,

affection...) est également contenue dans I’expression de la plainte.

> Les donneées psychopathologiques : Elles colorent ce que le patient dit de sa douleur et

comment il le dit.
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Selon Bioy (2020), la plainte met en avant le corps du patient en scéne, et c’est ce corps qui est

le support de I’expérience qui se déroule difficilement.

2.2.1.1.3 Mise en récit

En considérant les conséquences de I’apparition de ce syndrome douloureux chronique
dans la vie de I’adolescent, on constate que ce qui va étre mis en jeu est de trois ordres : la
sensorialité toute la corporalité et le ressenti perceptif de I’adolescent sont modifiés et altérés, la
conscience et le sens, la conscience : Outre les déréglements cognitifs (attention, mémoire...),
toute la conscience de soi est soumise a des variations. La personne peut ne plus se reconnaitre,
se sentant "autre”, le sens : La situation semble perdre de son sens, affectant tout le champ des

valeurs qui permet a quelqu’un de se définir. Ces valeurs se retrouvent bousculées et en berne.

La mise en récit de la douleur et de la maladie devient alors un processus essentiel pour
I'adolescent. Cela permet de donner du sens a ce qu'il vit, de structurer ses expeériences
douloureuses dans une histoire cohérente et compréhensible. Ce processus de narration aide non
seulement a l'intégration psychologique des événements traumatiques, mais aussi a renforcer la

résilience face a la maladie chronique.
L’autre €élément qui est important a considérer est que, dans la vie du
sujet, la douleur n’est pas un simple événement, elle est une mise a
I’épreuve du sujet qui va devoir se redéfinir en tant qu’étre humain au-
dela de I’étiquette de malade. Et tout I’enjeu est porté par cette phrase-1a,
c’est-a-dire : a travers I’événement que je suis en train de vivre, comment
puis-je devenir ou redevenir moi ? éventuellement un moi différent
méme si le patient ne I’envisage pas ainsi des le début (Bioy, 2020, p.

22).

2.2.1.1.4 La douleur et I'identité

La douleur, lorsqu'elle devient chronique, ne constitue pas uniquement un événement ;
elle représente une expérience intense de mise a 1’épreuve vers la connaissance de ce que signifie
« ¢tre malade ». Ce processus comporte le risque d’une confusion entre soi et la « maladie
douloureuse », ou l'individu peut se réduire a son état de souffrance : un corps en souffrance ou

le psychisme est étouffé par les attaques de la douleur sur les identités, valeurs, ressources et
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équilibres de vie. Cette menace de confusion entre « étre soi » et « étre la maladie » améne le
patient & éviter son corps ou & ne le concevoir que de maniére négative, souvent comme un
ennemi : quelque chose qui n’est pas fiable, qui peut trahir et meurtrir a tout moment.

Face a cette situation, le malade commence a éviter de regarder son corps, de vivre ce qui
s’y passe. Il met a distance ses perceptions, qu'elles soient bonnes ou mauvaises. Les perceptions
positives pourraient ne pas durer, exacerbant ainsi la douleur actuelle, tandis que les perceptions
négatives renvoient directement a ce qui n’est plus souhaité. La mise a distance de ces
perceptions est une tentative de protection psychique face a une réalité insupportable. « Face a
ces crises répétées, les adolescents peuvent exprimer la crainte d’une stigmatisation, d’un
traitement insuffisant de la douleur (par sous-estimation de son intensité ou par suspicion d’abus
d’antalgiques, voire de toxicomanie) » (Rouget, 2022, p.).

Pour contenir la maladie et ses effets, les malades développent diverses défenses face a la
drépanocytose, parmi lesquelles des défenses névrotiques et maniaques, telles que 1I’humour. Les
défenses maniaques, en particulier, peuvent étre interprétées comme un mécanisme visant a
éviter un état dépressif installé face a des difficultés somatiques et une menace narcissique
insupportable. Ces défenses peuvent représenter une étape de I'acceptation de la maladie.

L'humour, en tant que défense maniaque, peut servir a minimiser la gravité de la situation
et a maintenir une distance émotionnelle par rapport a la douleur et aux défis quotidiens imposés
par la drépanocytose. Il permet aux patients de conserver un certain contréle psychologique sur
leur situation et de trouver des moyens de coexister avec leur maladie sans se laisser submerger
par le désespoir.

En somme, la douleur chronique et la maladie viennent perturber profondément 1’identité
du patient, menacant de le réduire a sa condition médicale. Les stratégies de défense, bien
qu’imparfaites, constituent des tentatives cruciales pour préserver un sens de soi face a une
réalité oppressante et douloureuse. Ces mécanismes permettent aux patients de naviguer entre
leur identité personnelle et leur condition medicale, tout en cherchant a maintenir une qualité de
vie supportable.

Ces patients font également recours a leur corps comme moyen de
communication et d'expression de leur vécu face a cette drépanocytose
pour une élaboration mentale de la souffrance face aux angoisses

mortiféres et aux marquages corporelles massifs que laisse la maladie par
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les signes ou symptomes visibles (yeux jaunatre, corps chétif... (Dong et
Njifon, 2021, p. 8).

Dans ce capharnalim inauguré par la douleur, et a I’épreuve d’un corps qui ne remplit
plus ou mal sa fonction premiéere (contenance, support identitaire, interface globalement
tranquille entre soi et son environnement), la personne douloureuse a bien du mal a pouvoir se
situer, et a trouver les repéres qui lui sont nécessaires pour poursuivre son évolution personnelle.
Une mise en représentation s "avére nécessaire, dont 1’objectif va étre de s *éprouver, ¢’est-a-dire
se ressentir et se mettre a 1’épreuve. Tel malade jouera avec ses prescriptions, tel autre testera les
limites de sa tolérance a I’effort, ou bien encore — selon une voie plus mature au sens
psychologique du terme le malade cherchera un espace de redéfinition de soi a travers des
groupes d’expression artistique par exemple.

La drépanocytose confronte 1’adolescent & un double défi : s’approprier
la sexualisation du corps et s’accommoder de 1’état de maladie. L’enjeu
de ce double travail est d’investir positivement un corps considéré
comme défaillant sans pour autant se sentir diminué ; donc de développer
une estime et une image de soi qui ne soient pas abimées par la maladie

(Rouget 2022, p. 1).

2.2.1.1.4 La construction du récit

Le premier mouvement des patients abordant 1’histoire de leur douleur est d’observer et
de relater une série d’événements dont les liens ne leur sont pas perceptibles ou dont les liens
n’existent pas encore en tant que tels. Parfois, des expressions causales émergent, notamment
lorsque la douleur chronique survient a la suite d’un événement précis, comme une intervention
chirurgicale ou un accident. Cependant, ces causalités sont souvent simples (« A donne B ») et
pauvres en sens. Méme si une signification peut étre trouvee (« ma douleur est liée a la
polyarthrite rhumatoide »), elle n’est pas encore « signifiante » pour le patient, c’est-a-dire
gu'elle ne permet pas une redéfinition de soi vers cette mythologie personnelle que nous avons
évoquée.

Le besoin de sens du patient se trouve dans un jeu nécessaire d’associations et de
réassociations qui annule les effets du temps : I’histoire du patient, sa chronologie, se méle a

I’instant présent ; ce qui 1’a construit s’actualise sur ce qui se produit. Souvent, les patients
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connaissent un moment de confusion : les événements évoques sont-ils des coincidences, ou un

déterminisme se cache-t-il derriére ces éléments d’évocation ?

Chaque individu a besoin de causalité ou, tout du moins, de percevoir une cohérence dans
son histoire et son parcours. Confronté a la douleur chronique, ce besoin de cohérence, ¢’est-a-
dire de sens, est mis a mal. Bien s0r, des croyances émergent pour créer des liens et assurer une
dynamique d’ensemble qui conforte la valeur portée a 1’existence. Cela permet a 1’individu de

trouver une fagon d’exprimer qui il est et la valeur qu'il accorde a sa situation.

2.2.1.1.5 Un récit de lutte : expérience douloureuse, chronique et lutte contre son corps

L’expérience d’un syndrome douloureux chronique devient un récit de lutte contre :
L’effraction (corporelle et psychique) que la douleur opere, la limitation a la réalisation du désir,
la mise en cause de 1’identité du patient, qui ne se reconnait plus et a I’impression que la douleur
dessine chez lui une nouvelle personnalité avec des caractéristiques exacerbées, comme
Iirritabilité.

L’intensité de ce récit de lutte varie selon les mouvements de la douleur et de I’antalgie,
les moments ou 1’adolescent se sent plus ou moins isolé dans sa souffrance. Dans ces moments,
le récit a du mal a se faire, et le patient semble se refermer progressivement. La « moindre
expression » est souvent un signe inquiétant. Paradoxalement, 1’attaque du cadre, de la relation
(au médecin, au psychologue, etc.) peut étre un mouvement maturant. Attaquer la relation a
I’autre permet de situer une difficulté a I’extérieur de soi, la rendant représentable et
manipulable. A condition d'une habileté clinique, ce mouvement d’externalisation peut évoluer
vers une internalisation de la douleur transformée, aidant a construire une démarche
thérapeutique.

Selon Dong et Njifon (2021), chaque patient drépanocytaire semble désespérément en
quéte de sens. Cette quéte, issue d'un but pulsionnel fondamental, vise I’obtention de plaisir et
I’évitement du déplaisir. Pour contenir la souffrance causée par la maladie — expression de la
déchéance corporelle et sociale — et assurer une restauration narcissique, les patients élaborent
des explications mythiques. Ils construisent une théorie subjective de leur maladie pour lui
donner un sens et l'inscrire dans leur histoire personnelle et familiale. Ces généalogies mythiques
appartiennent a I’inconscient, au domaine du fantasmatique, et ne sont pas a concevoir comme

un délire, mais comme une fantaisie dans le cadre d’une symptomatologie névrotique hystérique.
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La maladie met en scéne chez les patients une distinction entre le « je » et le « moi », l'un
renvoyant a un corps érogene désiré, fantasmé, immortel ; et l'autre, un corps physique moins
autonome, en dysfonctionnement, envahi et dilué. Les patients se percoivent et se présentent aux
autres comme des inaptes, des « morts vivants ».

Pour le patient douloureux chronique, son corps devient étranger, difficile a comprendre.
Il doit le réapprivoiser dans ses nouvelles perceptions, souvent inconfortables et limitantes. Le
récit des patients révele un corps faillible et imprévisible, créant une rupture du sujet envers lui-

méme. A travers la douleur, se glisse pour le patient un impératif : se réinventer.

A T’adolescence, 1’apparence et le regard des autres prennent une place centrale. Tout
adolescent s'interroge sur sa normalité, une question exacerbée chez les personnes souffrant de
maladies graves. La drépanocytose, en particulier, peut affecter I’aspect physique (ictere
conjonctival, boiterie) et différer la puberté, notamment chez les garcons, accentuant le sentiment
de difference.

Les adolescents atteints de drépanocytose percoivent tres tot la différence de leur corps et
tentent de comprendre leur vécu. Cette quéte de sens constitue un processus de subjectivation, un
travail de souffrance qui peut soit fragiliser, soit préparer une meilleure adaptation a la maladie
ou au handicap.

Ce décalage maturatif présente un double risque : entraver la construction d’une bonne
estime de soi et retentir sur les interactions sociales. Ces adolescents paraissent plus immatures
que leurs pairs, risquant d'étre traités comme des enfants plus jeunes par les adultes et négligés
par leurs pairs. Le retard maturatif peut altérer I’image de leur corps, affectant leur estime de soi
méme a I'age adulte. Les marques liées aux soins (cicatrices, chambre implantable) peuvent
renforcer ce sentiment de différence.

Le poids est un point de fixation délicat : les comportements inadaptés de contréle du
poids sont fréquents chez les adolescents porteurs de maladies chroniques, surtout chez les filles.
Les symptomes présentés ne sont pas toujours en rapport avec la drépanocytose ; d’autres
plaintes, comme les douleurs de croissance et la fatigue, peuvent étre négligées. La
drépanocytose peut aussi masquer d'autres besoins de santé courants a cet age, comme les

pathologies bucco-dentaires, 1’acné, les troubles des regles, ou la scoliose.
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2.3.3 Effraction groupale

La maladie drépanocytaire a un trés grand impact sur le groupe et en premier le groupe
familial celui-ci vie touché par une sorte de disfonctionnement qui est maladie et le psychisme de
la famille est mise en mal surtout chez 1’adolescent drépanocytaire.
2.3.3.1 La honte traumatique

Selon Muths (2017) La Clinique de l'enfance et de 1’adolescence met en lumiére la
question de la honte a travers l'intensité évoquée par le regard des autres. Au moment de la
honte, le sujet se sent dévalorisé, comme s'il avait été réduit a un état de déchet.

Brusset (2003) La honte, en tant que honte de la honte, peut étre multipliée, obscurcie,
supprimée et condensée avec d’autres influences négatives dans diverses structures. Il entretien
diverses relations avec des expressions appelées scenes de honte, qui questionnent les sentiments
de fierté et de dignité, et les expressions qui les accompagnent. Celles-ci peuvent étre privées,
secrétes (parfois analytiques) ou publiques et impliquent le rejet, I'exclusion et I'numiliation
associées a la perte de I'amour. La honte peut également faire référence a un comportement
considéré comme déshonorant. L’auto-évaluation suppose une division en miroir de soi. Si le
regard intérieur est projeté sur le regard de 1’autre. Il s’agit donc en réalité des problémes du
narcissique dans ses relations (peut-étre en s’identifiant) aux autres. D’ou I’intérét de la clinique
de groupe et I’expérience inférieure due au handicap.

L’adolescent drépanocytaire qui au sein du groupe n’est pas comme individu ordinaire et
le regard des autres sur lui qui met en exergue le sentiment de honte primaire ou honte
traumatisme vas le pousser a mettre en place que Freud (1914) cité par Dénis (2015) a appelé le
narcissisme primaire, vu la fagon dont le groupe traite les adolescent drépanocytaire ceux-ci vont
retirer leur intérét pour le monde extérieur comme le précise le narcissisme primaire la libido
sera investi sur la maladie créant ainsi un isolement psychique, les relations avec les objets

extérieurs ne seront plus que illusion
2.3.3.2 Le psychisme groupal

A travers des fantasmes inconscients et un ensemble contradictoire de réalités : désir et
défense, plaisir et deplaisir, réalité intérieure et extérieure. Dans le groupe, « la réalité psychique
s'appuie sur un modeéle sur les structures de la réalité psychique individuelle, notamment des
formations de la collectivité intrapsychique » (Kaés, 1993, p. 81). Ces groupes intrapsychiques
sont appelés groupes car ils sont disposés, transformés et réorganisés selon la logique de

I'ensemble, et les formations et processus psychiques qui en resultent sont produits uniqguement
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par le groupe. Pour lui, ces formations psychiques sont communes aux groupes et a tous les étres
humains et s'effectuent par identification, notamment les idéaux du Moi et ceux spécifiques a

I'espéce (fantasmes originels, complexes d'Edipe).

Kaés (1993) utilise les recherches de Freud pour proposer I'nypothése de I'inconscient de
groupe. Ainsi, I’espace intrapsychique n’est plus considéré comme le lieu exclusif de
I’inconscient. Il s’agit d’un certain degré de transmission psychique. Pendant deux genérations,
I'idée d'une identification mutuelle a travers les symptomes, l'idée de fantasmes partagés et le
soutien des pulsions du Moi a I'appareil psychique de la mere signifiaient ouvrir la « individuelle
» de l'inconscient vers une topique Trans personnelle et intersubjective. Pour lui, I'objet
théorique de la psychanalyse n'est pas bien défini lorsqu'elle lui assigne I'étude de la vie
psychique de l'individu et de sa personnalité normale ou pathologique. Son hypothese est que
I'inconscient, ni dans son processus de formation, ni dans son contenu, ni dans ses
manifestations, ne correspond strictement aux frontieres et a la logique interne de I'appareil
psychique du sujet, qui peuvent étre considérées seules. Kaés (1993) donne différents espaces

psychiques. Il débute par :

a) La groupalité psychique et le sujet

Ce premier niveau traite un sujet unique et son espace intrapsychique comme une entité.
Il y a d’abord la notion de groupes internes. Il représente des formations et des processus
intrapsychiques selon lesquels les relations gu'elles constituent sont ordonnées par une structure
de groupe. Pour lui, les éléments du psychisme de l'individu sont déterminés. Ce dispositif
possede des caractéristiques de groupe représentées par des images corporelles, des systemes
anthropomorphes et des instances dobjets. A savoir les caractéristiques des réseaux
d’identification, la formation des fantasmes, les caractéristiques des imagos et des complexes
familiaux. lls deviennent des opérateurs grace auxquels les processus de réalité intrapsychique et

les dispositifs de regroupement mental peuvent étre mis en interaction.

Le sujet n'est alors pas seulement une fin en soi, mais aussi un lien, un héritier, un
serviteur et un bénéficiaire de I'ensemble intersubjectif et Trans subjectif : Il s'agit ici du travail
psychique que l'intersubjectivité impose sur la formation de [l'inconscient. L'espace et
I'organisation intersubjectifs s'expriment dans I'espace intrapsychique et la représentation
intersubjective. L'espace intérieur tend également a se reproduire dans des configurations inter et

intersubjectives, selon des modalités isomorphes et hétéromorphes.
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b) Le groupe

Il s'agit de la spécificité de la réalité psychique mobilisée et produite au sein du groupe en
tant que formations inter psychiques et intrapsychiques. Un groupe intersubjectif est une
configuration de connexions suffisamment stables, durables et significatives entre des sujets
individuels. La similarité entre les sujets conduit a une identité commune et & une représentation
commune. Ces caractéristiques communes font 1’attraction dans le groupe, et renforcent le lien et
I’unité¢ du groupe. Les différences créent des conflits et de la complémentarité car elles

permettent 1’échange, le transfert et 1’investissement.

c) Les formations intermédiaires

Ce sont des formations et des processus situés aux nceuds, passages et transformations de
la réalité psychique qui opérent a partir de I'inconscient des deux espaces interdépendants définis
aux deux niveaux précédents. Le concept de formation intermédiaire décrit notamment les
fonctions de représentation, de délégation et de médiation exercées par un sujet individuel ou par

une organisation psychique portant plusieurs sujets.

Selon cette perspective, la personnalité se construit a travers 1’intériorisation des objets et
de leurs relations dans la formation de groupes intrapsychiques. Le processus de groupe
commence par cette formation de groupe interne de chaque individu, permettant la construction
d'un appareil psychique groupal. « Le groupe et le lien groupal s’organisent a travers la fiction
efficace d’un appareil psychique groupal dont la fonction est de transformer et de lier les
formations psychiques des membres du groupe, en mobilisant un organisateur structural
inconscient tel que les groupes internes » (Kaés, 1976). Il fonctionne selon deux modalités
d’appareillage : ’'une est isomorphique, et I’autre est homomorphie : Péle isomorphe il s'agit
d'une correspondance métonymique et holographique imaginaire entre I'espace interne et I'espace
de groupe ; Pdle homomorphe deux systémes, groupes et sujets, ont chacun une structure
partiellement commune, notamment en ce qui concerne I'organisateur du groupe, et entretiennent

chacun des relations qui permettent des lois différentes et des opérations spécifiques

2.3.3.3 La famille : un groupe particulier

Eiguer (1983) définit trois organisateurs familiaux. Le choix du partenaire ouvre le
couple et son contrat inconscient. 1l existe une prémonition des themes narcissiques et objectifs
que I’on retrouve dans 1’idéologie familiale. Des typologies structurelles émergent en fonction de

la prévalence des attachements narcissiques et objectifs. En fonction de la catégorie de
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divergence somatique, des tests cliniques sont tentés. En simplifiant, il identifie les familles
narcissiques a une pathologie plus psychotique, les familles anaclitiques avec une préférence
pour les symptomes dépressifs et les familles cedipiennes avec des névroses et des troubles du

comportement.

Le Soi familial est défini par I'investissement narcissique de chaque membre permettant a
chacun de se sentir inclus et faisant partie de la famille. Nous avons tous quelque chose en
commun qui va de soi et ne peut étre discuté. Il ne se remet pas en question. Il représente le sens
du continuum temporel et spatial des groupes familiaux : un sentiment de familiarité. C'est un
sentiment de proximité et de complicité ressenti lors de la communication avec les membres de
la famille. Chacun reconnait que les sujets appartiennent a la méme famille et reconnait leur
place dans la généalogie et I'identité sexuelle. Le passé confere également aux membres de la
famille une origine commune, ce qui conduit a une mythologie familiale partagée. Cette

conversation familiale fantaisiste renforce le sentiment d’appartenance et d’identité de chacun.

Deés la naissance, les similitudes entre les membres de la famille sont déja reconnues et
des problémes d'appartenance surgissent déja. Autour du berceau se trouvent des enveloppes
pour les groupes familiaux, a partir desquelles les enfants peuvent se rassembler. C'est pourquoi
nous essayons de rendre nos bébés familiers dés leur naissance. Parce que le bébé est un étranger

et qu’il faut lui faire confiance, I’accepter et I’intégrer a la famille.

L'habitat intérieur, selon Eiguer (1983), représente les espaces de vie comme la peau
d'une famille, a la fois fantasmée et imaginative. Les familles doivent travailler dur pour étre
heureuses. Chaque groupe est en proie a des craintes de désintégration et de fragmentation, et
pour combattre cette peur, les familles investissent dans des lieux réels ou leurs peurs peuvent
étre contenues. Cet emplacement crée une frontiére, une limite intérieure et extérieure. C'est un
endroit ou la famille peut se calmer psychiqguement, et cela se fait grace a des activités
d'investissement. L’espace de vie psychologique s'appuie sur l'espace de vie réel, agit sur
I'espace de vie réel et se manifeste a travers les modifications de ce lieu. Cet endroit a des
intégrations, donc cela affecte aussi le psychisme. L’habitat réel et psychique qui sous-tend

I’intégrité personnelle est I'enceinte corporelle du Soi familial.

Les idéaux familiaux de familiarité et d’espace de vie sont orientés vers le passé, et les
idéaux du moi sont orientés vers 1’avenir. L’idéal du Moi familial est une expression de
I’intégrité du groupe familial. Cela donne du sens a 'avenir de la famille. Il existe des types de

familles qui suivent ces idéaux du moi :
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- Type narcissique : Les familles considérent que leur fonctionnement est parfait. Le message
adressé aux enfants est que rien ne doit changer dans notre famille car nous sommes parfaits.
L’avenir est craint et tout changement entraine une crise. Ici, nous voyons la méme chose se

répéter de génération en genération.
- Type Anaclitique : C'est un engagement envers le succes.

- Type Paranoiaque : L'idée qu'elle soit la descendante d'une célébrité s'avére généralement plus

Ou moins vague.

Ruffiot (1981) définit I'appareil psychique familial comme toutes les parties primitives du
Moi d’un individu, ou les parties Non-moi du Moi. Ces parties mixtes surviennent au début de la
vie psychique a un stade ou l'enfant n'a pas encore intégré son corps. Sa psyché n'est encore
gu'un « appareil onirique » exécutant des processus primaires. Jusqu'a I'dage d'un an, ce « psyché
pure » n'est intégré que de maniére éphémere dans le soma. Pour Ruffiot (1981), il représente le
principal noyau inconscient qui crée des liens familiaux inconscients et est utilisé en groupe. En
fait, ces parties mélangées constituent ensemble la base de I'appareil psychique du groupe. La
communication familiale inconsciente émerge de cette expérience psychique primitive.
L'expérience primaire du nourrisson a la naissance déclenche une harmonisation du
fonctionnement de ses parents avec le sien, mais la fagcon dont I'appareil psychique du nourrisson
fonctionne a la naissance régresse. L'appareil psychique du parent et du nourrisson commence
alors a communiquer. La fusion des psychés individuels se produit comme s’il n’existait pas de
corps physique. « La psyché familiale résulte de la possibilité de chacun des membres de mettre
en commun la partie de la psyché pure individuelle telle qu’elle existe au départ de la vie, avant

que I’ancrage corporel individuel ne fiit réalisé » (Ruffiot, 1981, p. 29).

Ce lien primaire constitue alors le fond de groupe, sur lequel se construit lI'appareil
psychique de la famille, notamment la communication inconsciente. 1l définit également trois
organisateurs familiaux : I'imago, I'imago et le fantasme originel. Dans l'illusion groupale, les
membres du groupe ont tendance a organiser une fusion de leurs appareils psychiques
individuels autour d’un méme fantasme. Ils renoncent a leur propre psychisme. A 1’origine de
cette fusion se trouve une angoisse de morcellement et de I’abandon de 1’autonomie psychique

afin de maintenir un Moi groupal.

Le groupe familial ne s’apparente pas a un groupe restreint tel qu’on peut le voir en
classe, dans les loisirs ou dans une structure thérapeutique. Il est un lieu de vie permanent ou

I’enfant expérimente au fil des années une situation fondatrice qui lui confére un sentiment de
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continuité, d’appartenance. L’appareil psychique familial s’édifie, selon Ruffiot, « dans cette
zone psychique obscure et indifferenciée des différents membres du groupe familial ». Enfin,
Ruffiot propose une analogie entre la communication familiale et la communication paradoxale
au sens que lui donne De M’Uzan (1976), c’est-a-dire une forme de communication que
I’analyste peut étre amené a rencontrer dans 1’analyse qui s’apparente au sommeil paradoxal,

souvent associé a “un léger état de dépersonnalisation”, une sorte de flottement 1éger dans lequel

émergent des représentations imagées.

M’Uzan (1974) soutient que 1’identification primaire est toujours préte a fonctionner,
assurant “la pérennité de I’indifférenciation Je-non Je”. Pour lui, le Je est réparti tout au long
d’un spectre qui va du sujet a 1’objet. Ruffiot prolonge cette idée : « I’appareil psychique familial
est justement constitué par la mise en concordance naturelle et spontanée de ces espaces
transitionnels individuels » (1983, p. 60). Pour résumer, Ruffiot décrit 1’appareil psychique
familial comme ayant les caractéristiques du moi primaire : un appareil fait de psyché pure, au
fonctionnement de type onirique, cadre indifférenci¢ d’ou émerge le moi individuel dans
I’intégration psyché-soma, résultant de la fusion des moi-psychiques primaires individuels. A ce
titre, 1’appareil psychique familial n’est pas fondé sur un refoulement, mais est le résultat d’un
depot (au sens de Bleger) dans le cadre familial d’une partie de la psyché individuelle. L’appareil
psychique familial a des fonctions : la contenance des psychés individuelles, il est la somme des

fonctions alpha de chacun. C’est un appareil onirique assurant un étayage.

La découverte de la drépanocytose conduit souvent au divorce des parents. En raison des
pressions familiales élargies, les hommes renoncent souvent aux meres et la considérent comme
la cause des malheurs qui frappent leur famille, et la drépanocytose est considérée comme une
maladie qui afflige les familles, et la mére est vue comme souillée. Les conjoints qui résistent a
cette pression de la famille élargie se soutiennent mutuellement et développent une économie
familiale de la maladie caractérisée par la dispersion des roles et des responsabilités concernant
la prise en charge des enfants malades. Dans ce cas, le pere finance le traitement et la mere reste
au chevet de I'enfant malade pendant le séjour a I'ndpital. Selon Tsala Tsala (2009) cité par
Njifon et al (2019), cette division des roles s'explique par le fait que dans les cultures d'Afrique
subsaharienne, les meres sont les premieres responsables des problémes de santé et de
I'éducation des enfants, tandis que les péres sont les premiers responsables du financement de la
garde et de I’éducation des enfants. Ainsi, en Afrique subsaharienne, les peres s’assoient

rarement au chevet de leurs enfants malades.
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La mére se reproche de ne pas avoir rempli ses obligations sociales et éthiques. Le défi
social consistant a agrandir et a entretenir les familles grace a la naissance d’enfants en bonne
santé n’a pas été relevé. Un enfant drépanocytaire révéle sa culpabilité. Elle a transmis des cas de
variabilité, de maladie et surtout de décés non seulement a ses propres enfants mais surtout a sa
famille. Pour Njifon (2015), elle est percue par les autres, et par elle-méme, comme une femme
effrayante pour le groupe familial. Dans le monde culturel noir africain, I’enfant représente en
réalité le projet et la richesse sur lesquels reposent tous les espoirs, aspirations et projections du
groupe familial. Face a un enfant drépanocytaire, les méres se sentent coupables d’avoir violé les
normes culturelles pendant la grossesse. Le pere n'est pas exclu et on pense que I'enfant tombe
malade a cause du « mauvais sperme » du pére (Tsala Tsala, 2009).

De plus, les parents confrontés a la crise d’un enfant drépanocytaire développent deux
mécanismes de défense majeurs. Dans certains cas, on remarque le mécanisme de déni de la
maladie. Ce systeme empéche les enfants d'étre pris en charge et surveillés. Ici, les parents nient
le diagnostic et ignorent la maladie et les soins qui en découlent (Faure et Romero, 2003 cité par
Njifon 2015). Ces parents évitent toute déclaration, événement ou objet associé a I'état de leur
enfant. Dans d'autres exemples, nous voyons davantage de mécanismes pour contrer le déni de la
maladie de I'enfant. Pour ces parents, le comportement de leur enfant est entierement lié a la
maladie. L’enfant a de mauvais résultats scolaires a cause de la drépanocytose et a des difficultés
a parler a cause de la drépanocytose. Il ne devrait pas jouer avec ses amis et fréres et sceurs parce
qu'il souffre de drépanocytose, de plus ses parents ne l'incluent pas dans les activités familiales a
cause de la maladie. L’autre extréme est de surprotéger I'enfant malade. Le résultat direct est que
les parents deviennent surprotecteurs envers leurs enfants drépanocytaires. Ce comportement

peut, a long terme, nuire a I'indépendance d'un enfant.

2.3.3.4 Le Contrat Narcissique

Dans son ouvrage "Pour introduire le narcissisme™ (1914), Freud définit le narcissisme
comme la maniére dont un individu traite son propre corps comme un objet sexuel, prenant soin
de lui comme d'un objet précieux. Ce comportement peut étre vu comme une perversion. Freud
observe des tendances narcissiques chez des personnes souffrant d'autres troubles, notamment
chez les homosexuels, en suggérant que le placement de la libido joue un rdle crucial dans le
développement sexuel. Freud (1914) distingue deux types de narcissisme : le narcissisme

primaire et le narcissisme secondaire.
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Le narcissisme primaire se manifeste par des délires de grandeur et un détournement de
I'intérét du monde extérieur (personnes et choses). Les individus présentant un narcissisme
primaire retirent leur libido du monde extérieur sans la réinvestir dans d'autres objets, creant

ainsi un isolement psychique.

Le narcissisme secondaire, selon Freud, se produit lorsque la libido, initialement investie
dans des objets extérieurs, est réinvestie dans le Moi. Ce phénoméne implique un retour de la

libido vers le Moi, réduisant ainsi I'investissement dans les objets extérieurs.

Freud (1914) explique que dans le narcissisme, il est difficile de distinguer I'énergie
psychique investie dans le Moi de celle investie dans les objets. Le concept de libido du Moi et
de libido d'objet découle de I'¢laboration des caractéristiques des processus névrotiques et
psychotiques, ou la libido est partagée entre le Moi et les objets, en tenant compte des

considérations biologiques.

Concernant le contrat narcissique, Freud affirme que l'individu méne une double
existence : d'une part, il est une fin en soi, et d'autre part, il est membre d'une chaine a laquelle il
est assujetti contre sa volonté ou sans l'intervention de celle-ci. Ce dualisme entre l'individu et le
collectif constitue le premier point d'appui pour conceptualiser le contrat narcissique. Dans ce
contexte, le contrat narcissique désigne l'accord implicite par lequel les individus équilibrent
leurs investissements libidinaux entre eux-mémes et les autres, en fonction des exigences de leur
propre psyché et des attentes sociales. « His Majesty the Baby [...] accomplira les réves de désir
que les parents n’ont pas mis en exécution, il sera un grand homme, un héros, a la place du pere ;

elle épousera un prince, dédommagement tardif pour la mére » (Freud, 1914, p. 69).

L'investissement de l'enfant a venir par le narcissisme parental nourrit et soutient le
narcissisme du bébé. Les parents font de l'enfant le porteur de leurs réves non réalisés et
n‘assurent pas la méme chose dans son narcissisme. Cet investissement introduit une dimension
négative qui parcourt et soutient cette chaine ou se forment mutuellement le narcissisme primaire
de I'enfant et celui des parents. Cette dynamique n'est pas anodine car elle confronte les
exigences des parents et l'idéal du Moi, ce qui devient nécessairement inquiétant. Une idée
importante est que 1’idéal du Moi est une formation commune a la psyché individuelle et aux
ensembles sociaux. Dans le champ psychique, il contient des interdits qui soutiennent le lien
intersubjectif. Dans le champ social, il est I’enjeu du narcissisme des petites différences entre
groupes. Cet enjeu est soutenu par 1’adhésion des sujets a 1’idéal narcissique commun et partagé,

qui fonde le contrat narcissique.
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Freud (1914) développe I’idée que 1’idéal du Moi est une formation commune a la psyché
singuliere et aux ensembles sociaux. Dans le champ psychique, il contient des interdits qui
soutiennent le lien intersubjectif. Dans le champ social, il est I’enjeu du narcissisme des petites
différences entre groupes, mais cet enjeu n’est soutenu que par 1’adhésion des sujets a 1’idéal

narcissique commun et partagé, qui fonde le contrat narcissique.

Aulagnier (1975) introduit la notion de contrat narcissique dans "La violence de
I'interprétation, du pictogramme a I’énoncé". Ce contrat inscrit l'infans et fixe contractuellement
les conditions de I'espace dans lequel le "je" peut apparaitre, avec des exigences collectives et
plus larges encore. La relation subjective avec I'ensemble de I'environnement social et culturel
est ainsi déterminée. Un contrat narcissique sur lequel chaque nouveau-né doit s‘appuyer,
puisque le nouveau-né, en tant que sujet, a pour mission d’assurer la pérennité du collectif
familial et de la génération suivante selon un modéle donné, au terme d'un contrat qui fait partie
de I'économie narcissique. Pour maintenir cette continuité, les membres doivent investir le

nouvel individu car
Le contrat pour signataire L’enfant et le groupe. L’investissement de
I’enfant par le groupe anticipe sur celui du groupe par ’enfant. En effet,
nous avons vu que, deés sa venue au monde, le groupe investit I’infans en
tant que voix future a laquelle il demandera de répéter les énoncés d’une
Voix morte et de garantir ainsi la permanence qualitative et quantitative
d’un corps qui s’autorégénérerait de manicre continue. (Aulagnier ,1975,
p. 189)

Quant aux enfants, en échange de leur investissement dans le groupe et dans son
exemple, ils exigeront qu'on leur garantisse le droit d'occuper une place indépendante de leurs
seuls parents et qu'on leur fournisse un exemple idéal qui ne puisse étre nié par les autres. Elle lui
permet, en méme temps, sans nier les lois de I'ensemble, d'entretenir I'illusion d'intemporalité et

d'immuabilité projetée sur I'ensemble, et surtout sur le projet d'ensemble, que ses successeurs

cherchent a restaurer et a préserver est de le faire ainsi.

Pour Aulagnier (1975), I'enfant grandit dans un espace (familial) ou se forment les sujets.
Parents et enfants forment un tel espace. Selon elle, il faut également tenir compte de ce qui se
passe en dehors de la famille : I'influence sociale et culturelle sur les parents et donc sur le
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psychisme de I'enfant. Elle considere la relation entre I'individu et la société et distingue trois
domaines d'investissement pour I'enfant : la famille ; amis a I'adolescence, amis & I'age adulte et
milieu professionnel. Un environnement ou un espace social ou les intéréts, les projets et les
aspirations sont partagés. Elle met en évidence I’impact que les paroles des parents ont sur les
enfants. Ce discours parental devrait tenir compte des lois auxquelles les parents eux-mémes sont
soumis et souligner l'impact que ce discours a sur eux. Elle met l'accent sur les fonctions
(métapsychologiques) du dossier socioculturel. En d’autres termes, c’est le discours idéologique
(idéologie) des institutions sociales. Ainsi, elle met 1’accent sur la réalité socioculturelle et son

influence sur la constitution du psychisme, soulignant que :

a) la relation entre parents et enfants contient des traces de leur relation avec I'environnement

social dans lequel ils s'intégrent et partagent les idéaux que partage le couple ;

b) le discours du couple parental anticipe et pré-investit la place de I'enfant dans le discours
social avant méme sa naissance, et investit cette place avec l'espoir que l'enfant héritera du

modele socioculturel actuel qu'il occupe ;

c) du coté de l'enfant (futur sujet), I'enfant doit trouver dans le discours social certaines
références qui lui permettront de se projeter dans le futur de sorte que, au moment de s’éloigner
du support fourni par le couple parental, il ne perde pas le support identificatoire du discours
social dont il a besoin ;

d) lorsqu'il y a un conflit entre les parents et leur environnement social, I'esprit de I'enfant est
capable de concilier ses pensées fantasmées (rejet, agressivité, toute-puissance ou exclusion, etc.)

avec ce qui se passe dans la réalité sociale.

Méme si le couple parental subit I'oppression sociale, ce conflit entre les parents et leur
environnement social influence la possibilité de développer des affirmations identitaires dans le
discours socioculturel de la part de I'enfant. La société joue donc un réle en contribuant a
I'oppression sociale. Quel est le sort de ces enfants ? Aulagnier (1975) souligne que ce n'est pas
un hasard si I'histoire familiale de la plupart de ceux qui deviendront psychotiques répéte

fréquemment le méme drame social et économique.

Aulagnier (1975) désigne également le groupe social comme I’ensemble des voix
présentes qui sont intégrées par les sujets qui possédent une langue en commun, régis par les
mémes institutions et idéologies (religion, etc.). Cet ensemble partage certains énonceés

(mythiques, sacrés ou scientifiques) qui dépendent de chaque culture, sur le fondement du
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groupe social. Ce sont des énoncés concernant la réalit¢ du monde, la raison d’étre du groupe
social et I’origine de ses modeles. Ces énoncés du fondement ont pour fonction indispensable
celle de préserver une concordance entre le champ social et le champ linguistique ainsi que
I’interaction entre les deux ; par conséquent, ils sont nécessaires pour I’emploi du langage de
chaque sujet. Pour que ces énonces fondamentaux puissent exercer leur fonction, ils doivent étre
recus par les sujets comme des paroles de certitude. Cette concordance entre les énoncés du
champ social, linguistique et ceux du sujet, détermine que le modele social qui est soutenu par le
groupe coincide avec les idéaux de chacun de ses membres. L’idéologie est le discours qui est
fondé sur les idéaux de celui qui parle (I’énonciateur). Le discours fondateur d’une culture

institue le contrat narcissique.

Il faut qu’a I’intérieur du discours social existe un secteur de vérité absolue car cela
permet au Je de s’approprier un fragment de ce discours, dont la certitude est indépendante de ce
que chaque sujet singulier lui apporte (que ce soient les parents ou ses pairs). Cela permet au
sujet d’étre reconnu dans sa vérité par le groupe social, ce groupe pouvant exclure le membre qui
ne partagerait pas de tels énoncés. Le champ social posséde une série d’énoncés et/ou de lois qui
régissent son fonctionnement et ses objectifs, qui sont imposés a ses membres. Ainsi, lorsque
chaque sujet (un infans par exemple) adhére a ce champ, il s’approprie de ces énonceés et de ces
lois qui lui fournissent une conviction sur la vérité de son passé, ainsi que la croyance en une
possible certitude concernant son avenir. Pour Aulagnier (1975), I’investissement simultané du
modele futur et des certitudes sur son origine est important. S’il venait a se produire un
deésinvestissement sur I’origine de la société, cela va avoir indéfectiblement des conséquences sur
son avenir et celui de ses membres. Le sujet a besoin de certitudes sur son origine qui puissent
lui permettre de s’appuyer sur elles et, ces vérités étant garanties par 1’environnement social
(discours social et aussi texte écrit), cela permet a I’enfant de pouvoir se libérer de la dépendance

de ses premiers référents (la voix de la mére).

Pour pouvoir se libérer de la dépendance maternelle, I’enfant a besoin que la majorité de
I’ensemble des voix investisse un méme idéal, autrement dit, que 1’enfant puisse se projeter dans
I’ensemble social en occupant la place du sujet idéal pour ce groupe. Le groupe espere que le
sujet reprenne pour son compte ce qu’énoncait la voix de ses prédécesseurs pour assurer la
permanence et I’immutabilité de ’ensemble. Le groupe garantit par ailleurs le transfert sur le
nouveau membre (I’enfant) de la reconnaissance que possédait le prédécesseur disparu. Du coté
du sujet (nouveau membre), celui-ci s’engage a répéter le méme fragment du discours. Le sujet

voit dans I’ensemble (le groupe) le support qui lui est offert (et dont il a besoin) pour sa libido
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narcissique, et c’est pour cette raison qu’il s’inclut ou qu’il accepte le discours de I’ensemble. En
contrepartie, le groupe reconnait que le sujet puisse exister uniqguement grace a ce que sa Voix

répete (les énoncés de I’ensemble).

Ainsi, le Contrat Narcissique s’instaure grace a un préinvestissement de I’enfant de la
part du groupe (le groupe familial) comme une voix future qui occupera la place designée au
préalable pour I’infans. Donc, le groupe anticipe le role projeté sur ’enfant que celui-ci devra
jouer ; il projette également sur lui son modeéle idéal, quant a la croyance en la permanence et la
perpétuité de I’ensemble social. Et, de son co6té, I’enfant (futur sujet), en investissant le modéle
idéal proposé par I’ensemble social, développe, ou plutdt, renforce dans son psychisme un
sentiment d’immortalit¢ en lui. Le mod¢le idéal soutenu par le groupe social est projeté dans
I’avenir de cet enfant, en attirant vers lui la libido narcissique de ses membres. Ce discours de
I’ensemble fournit a I’enfant une certitude sur son origine, ce qui lui permet d’accéder a
I’historicité, qui est un élément essentiel pour I’instauration et le développement du processus
identificatoire et pour 1’autonomie du Je. Le sujet, de son coté, transfere sa libido narcissique sur
le groupe, qui lui offre une prime future (illusoire) car (le sujet) a I’illusion qu’une nouvelle voix
(un enfant) reprendra son discours, en lui permettant d’avoir un réve d’immortalité a travers ce

futur enfant-sujet.

Alors pour se développer, le nouveau-né devenu sujet va avoir besoin de cette place qui
lui sera assignée pour se développer : « le contrat narcissique illustré que j'entends par un
étayage mutuel de la pulsion, ici de la pulsion d'autoconservation et de ses composantes

narcissiques ».

Aulagnier (1975) a donné une large portée a ces propositions. Pour lui, le contrat
narcissique est ce qui fonde tout possible rapport sujet-société, individu-ensemble, discours
singulier-référent culturel. En intégrant le groupe, tout lui est transmis : les idéaux, les valeurs,
qui transmettent la culture et les paroles de certitude de I'ensemble social, sont repris a son
compte par chaque sujet. P. Castoriadis-Aulagnier cité par Kaés (2009) a mis en place trois types
de contrat narcissique : le contrat narcissique originaire qui est fondé sur une identification de
base, identification du moi a I'espéce humaine ; le contrat narcissique primaire qui se conclut au
groupe primaire dans I'ensemble social avec l'investissement du narcissisme des parents ; le
troisieme est le contrat narcissique secondaire qui est basé sur le narcissisme secondaire. Il se
conclut dans les groupes secondaires, hors famille, dans des rapports de continuité, de

complémentarité et d'opposition avec les contrats narcissiques originaire et primaire.
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Ce contrat narcissique est un contrat asymétrique : il précede le sujet et s'impose a lui ; il
ne peut qu’adhérer, se soustraire, se structurer et s'aliéner. Dans sa fonction structurante, le
contrat organise les termes d’un échange : il prescrit une place pour le sujet dans I’ensemble a la
condition que ce sujet contribue a la continuité et a la conservation de I’ensemble. Il assure la
croissance de I’ensemble et les conditions nécessaires a 1’ancrage narcissique de la vie psychique
du sujet. Enfin, il préléve sur le narcissisme primaire du moi individuel qu’il contribue a fonder,
une part qui assure la continuité du groupe, condition de la continuité de soi. Avec ce
prélevement, il met en place (et impose) un idéal du moi partagé et des objets communs a

investir narcissiqguement.

Freud (1914) et Aulagnier (1975) ont développé la notion de contrat narcissique, un
contrat qui, pour eux, est la base de toute relation avec autrui et ou chaque individu a une place
spéciale qui lui est réservée afin que cette relation fonctionne bien. Kaés (2009) parle plutét des
alliances inconscientes et se sert du groupe comme référence pour mener ses travaux et formuler

et expliquer sa conception.

Chez Kaés (2009), pour avoir des liens les uns avec les autres, pour vivre en famille, en
groupe, en communauté avec les autres humains, les sujets s’identifient entre eux et a un objet
commun. Par ces liens, pour conclure, des alliances sont créées qui sont conscientes ou
inconscientes, creatrices d'accord et de consensus. Les alliances sont conservatrices : elles
maintiennent le lien soit en évitant le conflit, soit en le dépassant ; et dans ce cas de dépassement,

elles sont alors des issues de conflit, et accomplissent une fonction structurante dans la psyché.

Kaés (2009) explique que l'alliance peut unir ceux qu'elle lie et exclure ceux qu'elle
rejette, permettant ainsi d'identifier ces exclus : ils sont hors de 1’alliance, hors communauté, hors
norme. Elle est donc un principe de discrimination. Kaés (2009, p.) définit les alliances
inconscientes comme le processus par lequel « les alliances internes et les alliances dans le lien
se nouent de telle sorte que certains de leurs contenus et certains de leurs objets, certains de leurs
buts et certains de leurs enjeux deviennent et demeurent inconscients aux sujets lies dans cette
alliance ». Pour se former, deux conditions sont nécessaires : la premiére est que des fantasmes
et des identifications inconscientes soient mobilisés chez chaque personne constituante de la
rencontre ; la seconde condition est qu'elle requiert qu'une réalité psychique commune et

partagée soit suffisamment constituée.

Kaés (2009) mentionne que parmi les alliances, certaines sont entierement inconscientes

alors que d'autres ne le sont que pour une part, mais toutes produisent de I'inconscient et entrent
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donc ainsi dans la formation de l'inconscient de chaque sujet. Ces alliances prennent diverses
formes auxquelles des concepts distincts correspondent, parmi lesquels nous avons entre autres :
I’accord a qui elle fait référence au degré O de l'alliance et a son résultat et nécessite un
consentement ; le pacte qui contient I'idée principale d'une convention c'est le résultat d'un
arrangement ou d'un compromis ;le serment il est d'abord sacré c'est une promesse qui en fait en
invoguant le nom de Dieu un étre ou un objet sacreé ;le contrat qui a des origines juridiques pour

qu'il ait lieu il faut I'accord de deux ou plusieurs personnes.

Kaés (2009) décrit les alliances inconscientes comme s'inscrivant dans deux espaces
psychiques : celui de l'inconscient du sujet (intrapsychique) et celui des alliances inconscientes
dans le lien. Selon Kaés (2009), les alliances inconscientes ont pour but soit d'assurer les
investissements narcissiques necessaires au maintien du lien et de I'existence de ses membres,
nécessitant ainsi une réciprocité et une communauté d'investissements narcissiques et objectaux,
soit de mettre en place des mécanismes de défense pour traiter diverses modalités du négatif dans

la vie psychique individuelle et collective.

Chez Kaés (2009), les alliances ne sont inconscientes que dans la mesure ou elles sont
soumises aux processus constitutifs de I'inconscient. Elles sont influencées par deux grands types
d'opérateurs de défense de l'inconscient : les opérateurs de défense par refoulement et les
opérateurs de défense par déni, désaveu ou rejet, et forclusion. De ce fait, Kaés (2009) distingue

quatre grands types d'alliances inconscientes.

Premierement, les alliances structurantes primaires comprennent les alliances comme les
alliances d'accordage primaire entre la mére et le bébé. Elles construisent des liens d'accordage
réciprogue et asymeétrique entre la mere, le bébé et I'ensemble humain qui forme le tissu
relationnel primaire. Ensuite, on retrouve les alliances de plaisir-déplaisir partagé et d'illusion
créatrice. Les expériences de déplaisir partagé se trouvent habituellement dans tous les liens,
tandis que les alliances de plaisir partagé fondent I'expérience d'étre un bébé suffisamment bon.
Egalement dans les alliances structurantes primaires, nous avons le contrat narcissique

conceptualisé par Aulagnier (1975).

Deuxiemement, les alliances structurantes secondaires et la sublimation concernent en
premier lieu les relations sexuelles et les rapports entre génerations. Elles contiennent le premier
maillon de la transmission du refoulement et des contenus refoulés, du déni et des contenus

déniés. Troisiemement, les alliances inconscientes méta-défensives et leurs dérives
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pathologiques. Ici, les membres d'un méme groupe ont leurs propres mécanismes de défense

individuels sur les organisations méta-défensives créées par le groupe.

Enfin, les alliances offensives permettent au groupe de mettre en place des offensives en
vue d'une attaque contre un ou plusieurs autres groupes. Ce que Pinel, cité par Kaés (2009), a
appelé la notion d'alliance psychopathique, rend compte d'une modalité générale de I'agir violent,
a visée destructrice, a I'encontre d'un autre a travers le moyen d'une coalition plus ou moins
ouverte et consciente entre un des actants et un ou des complices muets contre une victime qui

subit I'agir violent.

Les alliances se distinguent par leur objet et leur but. Elles se concluent pour atteindre des
buts et objets différents, comme certains qui sont établis pour assurer la réalisation de désirs
inconscients, d'autres qui s'organisent autour des interdits, et certaines qui se fondent sur les
identités communes et repéres. Certaines alliances se forment pour atteindre un but (« alliances

pour »), tandis que d'autres se forment contre quelque chose ou quelgu'un (« alliances contre »).

La drépanocytose altere tous les aspects de la vie : 1’école, la carriére professionnelle (si
et quand opportunité il y’a), ’activité sportive, les loisirs a la vie affective et amoureuse. Cette
affection peut entrainer stigmatisation, isolement, exclusion sociale et discrimination. Avoir et
mener a bien des projets reste des actes difficiles accomplir pour ces malades qi doivent vivre
avec une accessibilité limitée au assurances (santé, voyage, crédit, immobilier). La maladie se
distingue par sa propension a impacter tous les membres d’une famille. Ainsi elle altére non
seulement le quotidien du malade drépanocytaire, mais elle a également des répercutions sur la
famille dans son entiéreté.

A T’adolescence, le soutien par les pairs est essentiel pour s’accommoder d’une maladie.
Pourtant, la drépanocytose représente parfois un frein a I’intégration au groupe : d’abord par le
sentiment de différence qu’elle inspire a 1’adolescent lui-méme, ensuite par des contraintes et
restrictions variées (nombreuses consultations, absentéisme lié aux hospitalisations, retard
scolaire éventuel, interdits familiaux de révéler la maladie, contraintes liées a certaines activités
comme le sport ou la natation, 1’exposition au froid, les sorties scolaires, etc.). L’évolution
erratique de la maladie rend aussi aléatoire la projection dans 1’avenir, qui représente pourtant un
enjeu développemental essentiel a I’adolescence. Comment s’investir dans le travail scolaire
lorsque 1’avenir est incertain. Les difficultés scolaires, globalement plus fréquentes qu’en

population générale, ne sont pas exclusivement liées aux absences et hospitalisations.
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Nous pouvons dire au sorti de ce chapitre que les symptdmes de la maladie varient dans
leur intensité et leur gravité selon les patients : la drépanocytose peut étre silencieuse ou
bruyante, bénigne ou sevére. Le plus souvent, ce que les patients mettent en avant pour décrire la
maladie, c’est bien la douleur, vive, surprenante et effrayante. Bien sdr, a un méme symptéme
chaque patient réagit difféeremment. La douleur apparait comme un non-sens a 1’origine, elle «
blesse » le sujet au plus profond de son étre, I’anéantit. Ce dernier est alors a chaque crise
confrontée a une sensation qui lui échappe totalement, une sensation brute, pénible et mortelle.

Le patient ne peut fuir la douleur puisqu’elle est inscrite dans son corps.

La drépanocytose altere tous les aspects de la vie : 1’école, la carriére professionnelle (Si
et quand opportunité il y’a), ’activité sportive, les loisirs a la vie affective et amoureuse. Cette
affection peut entrainer stigmatisation, isolement, exclusion sociale et discrimination. Avoir et
mener a bien des projets reste des actes difficiles accomplir pour ces malades qi doivent vivre
avec une accessibilité limitée au assurances (santé, voyage, crédit, immobilier). La maladie se
distingue par sa propension a impacter tous les membres d’une famille. Ainsi elle altére non
seulement le quotidien du malade drépanocytaire, mais elle a également des répercutions sur la
famille dans son entieret¢. Le soutien indispensable apporté aux malades s’adresse alors
nécessairement aux proches, au aidants familiaux.

L’effraction ici constitue une expérience entiere de la violence dans laquelle 1’atteinte a
I’identité corporelle, a I’intimité et & la dignité humaine releve d’une informulable et inuit le

rejet dans son humane condition.



CHAPITRE 3 :

METHODOLOGIE DE LA RECHERCHE
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Ce chapitre traite de la méthodologie de I'étude. Fonkeng et al. (2014) concoivent la
méthodologie comme « un ensemble de procédés et de techniques mis en branle pour répondre a
une question de recherche, tester les hypothéses et rendre compte des résultats ». lls vont ainsi
dans le sens de Mucchielli (cité par Fernandez & Catteeuw, 2001), qui posait déja que la
méthodologie est la réflexion préalable sur la méthode qu’il convient de mettre au point pour
conduire une recherche. Partant de cette définition, nous présenterons successivement, dans cette
partie de notre travail, le site de I'étude et sa justification, la procédure et les criteres de sélection
des participants, le type puis la méthode de recherche, la technique et 1’outil de collecte des
données, le déroulement de l'entretien, la technique d'analyse des résultats, les difficultés
rencontrées, ainsi que les considérations éthiques. Mais il convient, avant d'aller plus loin, de

rappeler trés brievement la problématique de cette étude.

3.1 RAPPEL DE LA PROBLEMATIQUE

Parler d'un bref rappel de la problématique revient a dire brievement en quoi consistent le

probléme de recherche, la question, I'nypothése et I'objectif de cette recherche.

3.1.2 Probleme

La psychanalyse postule que la famille joue un réle de contenance de transformation et de
protection. Alors, Eiguer (1983) définit le Soi familial comme I'investissement narcissique de
chaque membre permettant a chacun de se sentir inclus et faisant partie de la famille. Nous avons
tous quelque chose en commun qui va de soi et ne peut étre discuté. Pour lui, ce Soi ne peut se
remettre en question. Il représente le sens du continuum temporel et spatial des groupes
familiaux : un sentiment de familiarité. C'est un sentiment de proximité et de complicité ressenti
lors de la communication avec les membres de la famille. Chacun reconnait que les sujets
appartiennent a la méme famille et reconnait leur place dans la généalogie et l'identité sexuelle.
Le passeé confére également aux membres de la famille une origine commune, ce qui conduit a
une mythologie familiale partagée. Cette conversation familiale fantaisiste renforce le sentiment

d’appartenance et d’identité de chacun.

Des la naissance, les différences entre les membres de la famille sont déja reconnues et
des probléemes d'appartenance surgissent déja. Autour du berceau se trouvent des enveloppes
pour les groupes familiaux, a partir desquelles les enfants peuvent se rassembler. C'est pourquoi
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nous essayons de rendre nos bébés familiers des leur naissance. Parce que le bébé est un étranger

et qu’il faut lui faire confiance, I’accepter et I’intégrer a la famille

Eiguer (2006) donne les fonctions de [I’habitat Contenance : 1’habitat familial,
I’identification et I’identité. Le premier permet de délimiter et de donner un appui aux membres
de la famille ; le deuxieme contribue au développement du sentiment d’appartenance ; et le

dernier y trouve un repére essentiel.

Chez Cicconne (2012), la contenance et la transformation de peau de 1’appareil psychique
sont celles-1a qui rendent compte des conditions a partir desquelles un sujet peut sentir sa peau
exister dans son corps et son individualité lui permettant de développer un sentiment de sécurité
interne. Cette fonction de contenance consiste a contenir, a transformer. Alors, « la fonction de
contenance est une fonction relative & la pensée, a I’activité de pensée. Ce qui contient, qui
détoxique I’expérience c’est le processus de pensée » (Cicconne, 2012, p. 400). Elle consiste a

contenir les émotions, les affections subjectives du sujet au sein de la famille

L’adolescent vivant au sein d’une famille ou est constitué 1’appareil psychique familial
que Ruffiot (1981) définit comme toutes les parties primitives du Moi d’un individu, ou les
parties Non-moi du Moi. Il représente le principal noyau inconscient qui crée des liens familiaux
inconscients et est utilisé en groupe. La communication familiale inconsciente émerge de cette
expérience psyché primitive. « La psyché familiale résulte de la possibilité de chacun des
membres de mettre en commun la partie de la psyché pure individuelle telle qu’elle existe au
départ de la vie, avant que 1’ancrage corporel individuel ne fit réalisé » (Ruffiot, 198, p. 29) Il
est un lieu de vie permanent ou I’enfant expérimente au fil des années une situation fondatrice

qui lui confére un sentiment de continuité, d’appartenance.

Chez Kaés (2009), pour avoir des liens les uns avec les autres, pour vivre en famille, en
groupe, en communauté avec les autres humains, les sujets s’identifient entre eux et a un objet
commun. Par ces liens, pour conclure, des alliances sont créées conscientes ou inconscientes,
créatrices d'accord et de consensus. Les alliances sont conservatrices : elles maintiennent le lien
soit en évitant le conflit, soit en le dépassant ; et dans ce cas de dépassement, elles sont alors des

issues de conflit, et accomplissent une fonction structurante dans la psyché.

De plus pour rester dans le groupe et étre protégé, 1’adolescent drépanocytaire
homozygote doit respecter ce que Aulagnier appelle les énoncés de fondement tissé, appelés le
contrat narcissique. Le contrat narcissique est un pacte d’échange entre le sujet et le groupe

(familial, simultanément social). Kaés (2009) mentionne qu’Aulagnier (1975) a donné une large
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portée a ces propositions. Pour lui, le contrat narcissique est ce qui fonde tout rapport possible
entre le sujet et la société, I'individu et I'ensemble, le discours singulier et le référent culturel. En
intégrant le groupe, tout lui est transmis : les idéaux, les valeurs, qui transmettent la culture et les
paroles de certitude de I'ensemble social, soit repris a son compte par chaque sujet. Ce contrat

narcissique établit ce qu’il faut faire et ce qu’il ne faut pas faire.

Cependant, le vecu relationnel entre les membres du groupe familiale montre que la
découverte d’une maladie chronique et grave chez 1’un des leurs et singuli¢rement chez 1’enfant,
constitue généralement pour la famille un moment d’une extréme violence, ce surtout, quand
avant cette découverte, ces derniers vivaient relativement en paix. Avec les douleurs
qu’engendre la drépanocytose et la période adolescente qui sont difficiles a vivre, I’adolescent
drépanocytaire ne se sent pas comme membre de sa famille. Il remarque trés t6t la différence
qu’il y’a entre ses fréres et lui, celles-ci tant au niveau du corps qu’au niveau du psychisme. Car
il pense plus a sa maladie qu’a autre chose. Celui-ci peinera a intégrer son appareil psychique a
celui de sa famille. Car, le lien qu’il a avec les membres de cette derniere est étroit. En effet, les
membres de sa famille le croient incapable d’effectuer certaines taches, ce qui lui vaut
parfois certains refus (demande de sortir avec ses pairs pour s’épanouir comme quelqu’un de son
age, ...). Freud (1914) avait pourtant relevé que « l'individu mene une double existence en tant
qu'il est a lui-méme sa propre fin et en tant qu'il est membre d'une chaine a laquelle il est
assujetti contre sa volonté ou du moins sans l'intervention de celle-ci ». L’adolescent
drépanocytaire peut donc difficilement accomplir les réves de ses parents car, ceux-ci ont du mal
a fonder le sentiment de continuité en lui. Il n’est pas considéré comme une personne pouvant
assurer la continuité familiale a cause de la stigmatisation de cette maladie. Les refus et rejet
qu’il subit au sein de sa famille I’empéchent donc de faire ce qu’il veut. Il se sent comme

incompris par les siens.

Rouget (2021) mentionne fort pertinemment a propos de la drépanocytose que ses
conséquences sur 1’organisme de la victime sont de deux ordres : des altérations sur le long
terme, mettant en jeu le pronostic vital ou fonctionnel, et des complications brutales,
difficilement prévisibles, interrompant le cours normal de la vie de 1’adolescent ; il s'agit des
crises vaso-occlusives (CVO) et la tres grande majorité d’entre elles sont prises en charge a
domicile. L’adolescence est la période ou ces crises sont les plus fréquentes, et elles représentent
durant cette période le principal motif de consultation aux urgences et d’hospitalisation. Ainsi,
au-dela des complications aigués et chroniques, la drépanocytose présente le risque d’entraver le

processus maturatif, développemental de 1’adolescence ; de limiter la socialisation ; de renforcer
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les liens de dépendance aux parents ; d’empécher la constitution d’une identité propre avec une
bonne estime de soi, bref de mettre en échec ou en différé le processus adolescent. Ces propos de
Rouget (2021) mettent en exergue la tendance a la dépendance de 1’adolescent drépanocytaire
vis-a-vis de sa famille et plus globalement de son entourage. Selon lui, la mise a défaut du
processus de maturation sur le plan social conduirait 1’adolescent a un attachement solide et
puéril aux siens, entravant les processus de différenciation/séparation nécessaires a la
construction harmonieuse de I’identité. Tout est alors fait comme si, du fait de la drépanocytose
et de la souffrance psychique qu’elle induit sur sa victime, tout adolescent drépanocytaire

passerait par la phase de dépendance vis-a-vis de ses proches.

Or, nos observations faites au lieu de stage nous ont fait constater que certains
adolescents drépanocytaires se montraient en rupture des liens familiaux. En effet, ceux-ci
marquaient clairement un refus de rester en contact méme indirect avec les membres de leurs
familles ou de participer aux activités familiales. De méme, ces observations nous ont fait
remarquer une rupture des liens amicaux, car ils avaient tendance a rester seuls dans leur coin, a
’écart de tout ami, ne participant d’ailleurs aux activités amicales. Les observations aupres de
ces adolescents nous ont également montré que ceux-ci refusaient systématiquement de
demander ou de recevoir de I’aide. Toutes ces observations sont constitutives d’un syndrome
d’auto-exclusion. Par ailleurs, nous avons relevé, auprés de ces mémes adolescents, un vécu de
la maladie fait d’une grande frayeur, a travers des observations telles qu’un regard douloureux, le
visage toujours crispé, des gestes trés souvent au ralenti avec des états de confusion, de
désorientation parfois.

3.1.2 Question de recherche

Notre question générale est la suivante : comment le vécu traumatique de
I’anémie a falciforme en contexte familial favorise la construction du syndrome auto-
exclusion d’exclusion chez I’adolescent drépanocytaire ? en d’autres termes Quels facteurs du
vécu traumatique de 1’anémie a falciforme contribuent a 1'émergence du syndrome d’auto-
exclusion chez les adolescents atteints de drepanocytose au sein de la famille, et comment cela

influence-t-il leur expérience de la maladie grave ?
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3.1.3 Hypothese de recherche

Pour répondre a cette question nous avons formuler I’hypothése suivante : a
travers la blessure narcissique qu’il occasionne, le vécu traumatique contribue au
syndrome d’auto-exclusion chez ’adolescent drépanocytaire. En d’autre termes 1’expression
et la reconnaissance de la blessure narcissique dans la drépanocytose favorisent une rupture des

liens sociaux et I’incurie chez 1’adolescent

3.1.4 OBJECTIF DE L’ETUDE

Pour éclairer la voie et parvenir a un but, ce travail vise a comprendre le phénomene du

syndrome d’au-exclusion chez I’adolescent drépanocytaire au travers du vécu traumatique

Cela signifie que notre travail cherche a explorer les processus psychologiques et sociaux
au sein du groupe familial qui contribuent au syndrome d’auto-exclusion chez les adolescents

atteints de drépanocytose



3.2 Tableau synoptique

Tableau 1 : Tableau synoptique
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Variables Modalités Indicateurs Indices
Syndrome | V1 Le corps est|ll
d’auto- anesthésié ou sur le plan diminution et une abolition de
exclusion hypoesthésié cutané la  perception des douleurs
somatiques
12 Diminution et abolition des
Sur le plan douleurs

kinesthésique

perception des
Kinesthésiques

V2 Une rupture | I3 Refus de resté avec les membres de
activement Rupture des sa famille, contact indirect avec sa
entretenue des liens familiaux | famille, ne participes pas au activite
liens familiaux
transgénérationnels -

14 Seuls sur son coins, ne se
Rupture des rapproches plus de ses amis, ne
liens amicaux o L
participes plus aux activités,

V3 une tendance | 15 refus de demander de 1’aide, vouloir

générale a Demande faire tout seul, ne veut pas qu’on
_ _ . d’aide aboli )
I’incurie, a l'aide
I’absence du souci .
16 Refus de 1’aide venant des autres,

de soi-méme.

I’aide proposée
souvent
récusee

se sent capable de faire une chose
seule, ne veut pas étre aupres des

autres
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Vécu

traumatique

Regard L

V1 Frayeur 11 douloureux Des yeux baissés, des regards
paralysante (Frey, fuyants, des yeux rougis, des soucis
2005) fonceés, Yeux plissés

I2 | Crispation du | Nez plisse, bouche crispée,
visage froncement des sourcils
13 Gestes au | Pessimisme, perte de 1’anticipation,
ralenti une fatigue, une perte du plaisir de
la vie, mouvements lents et
hésitants.
V2 14 | Etat de | Incapacité a préter attention
confusion ,incapacité a penser clairement, des
fluctuation de niveau de vigilance,
Désorientation Difficulté a suivre une
temporo-spatiale conversation,
I5 | Désorientation | désorientation dans 1’espace, perte
spatiale de repéres.

V3 Symptémes 16 | Hypervigilance | Des réactions excessives faces a des
neurovégétatifs situation  bénignes, irritables
trés intenses (APA, défensives, Surveiller constamment
2015) I’environnement, sursauts

fréquents, tension musculaire.
I7 | Probléemes de | Difficulté & se  concentrer,
concentration dispersion mentale, oublis fréquents
18 Perturbation du | Difficulté d’endormissement,

sommeil

difficulté de maintien de sommeil,
somnolence , Insomnie, sommeil

agité, cauchemars fréquents.
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3.3 TYPES ET METHODES DE RECHERCHE

3.3.1 TYPES DE RECHERCHE

Dans cette étude, nous allons faire usage de la recherche qualitative, qui produit et
analyse des données qualitatives telles que les paroles écrites ou dites et les comportements
observables des personnes. Elle permet de rechercher le sens profond et les finalités de 1’action
humaine et des phénoménes sociaux. Par ailleurs, elle s'intéresse au sens et a I’observation d’un
phénomene social en milieu naturel. Ses principales caractéristiques sont sa vision
compréhensive, une approche ouverte de 1’objet, le recours a des méthodes qualitatives pour le
recueil et ’analyse des données ainsi que 1’élaboration d’un récit ou d’une théorie pour organiser
et interpréter les phénomenes (Fernandez & Catteeuw, 2001, p. 35). En partant de notre objectif,
cette recherche s’inscrit dans la compréhension d’un phénomeéne, d’ou le recours a la méthode

qualitative.

3.4 SPECIFICITE DE LA METHODE CLINIQUE

Etymologiquement, le terme clinique vient de « Kliné » ou « Klinikos », signifiant Lit
respectivement en Latin et en Grec. Le lit est ici entendu comme le lieu de maladie, de son
expression. La méthode clinique est, en ce sens, une approche thérapeutique du malade a son
chevet, sans intermédiaires. Yelnik (2005) considére que I’approche clinique vise une
compréhension en profondeur du sens que prennent, pour des sujets singuliers, les situations, les
événements. Indiquant le caractére clinique d’une recherche indique celle-ci ne porte pas sur des
faits en extériorité mais sur un vecu, des points de vue subjectifs, des ressentis, un rapport a
quelque chose. Elle est d’emblée une approche médicale qui implique des contacts physiques
entre le médecin et son patient. La méthode clinique vise « la compréhension de la maladie
mentale du point de vue du vécu du malade et non celui de la maladie » (Tsala Tsala, 2006,
p.137). Il apparait des lors que c’est le malade qui est au centre de I’approche clinique a travers
son vécu de la maladie. La compréhension du discours subjectif du patient s’est enrichie tout au
long de I’histoire des savoirs médicaux, philosophiques et psychanalytiques. Selon Widlocher
(1999, cité par Fernandez & Catteeuw, 2001, p.46), « la base de I’¢tude clinique est 1’étude
intensive de cas singuliers. Ainsi, le clinicien forme son savoir sur un cas individuel par
accumulation de données et de références a des types ». Ainsi, pour I’efficacité dans notre

travail, nous avons la méthode de 1’étude de cas.
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3.4.1 ETUDE DE CAS

Les études de cas en tant que méthode de recherche conviennent pour décrire, expliquer,
prédire et contrOler les processus inhérents a divers phénomenes, individuels ou collectifs.
Hamel (1997, p. 10) dit : « Une étude de cas consiste donc a replacer un événement dans son
contexte et a I’observer sous cet angle pour voir comment il y émerge et s’y développe. » Cette
explication vise a clarifier les raisons des choses. Le but de la prédiction est de déterminer quels
états psychologiques, comportements ou événements se produiront a court et a long terme. Enfin,
le contréle implique des tentatives d'influencer les cognitions, les attitudes et les comportements
d'un individu.

En tant que méthode de recherche, les études de cas présentent plusieurs avantages.
Selon Gagnon (2012), la premiére permet une analyse approfondie d’un phénoméne dans son
contexte. Deuxiémement, cela offre 1’occasion de développer des parameétres historiques. Le
troisieme est de garantir une forte validité interne, afin que le phénoméne qui nous intéresse soit
une représentation fidéle de la réalité étudiée. Ces atouts font des études de cas une méthode
adaptable a toute situation et caractéristiques du chercheur.

Fortin & Gagnon (2016, p. 34) comparent cela a « un examen détaillé et approfondi d’un
phénomene lié a une entité sociale (personne, famille, communauté, organisation) ». C'est un
outil important en psychologie clinique et en psychopathologie et consiste a développer et
présenter le parcours et le fonctionnement psychologique d'une personne. Une étude de cas
implique également une observation détaillée et a long terme du sujet, dans le but d'étudier de
maniere aussi compléte que possible les caractéristiques pertinentes pour I'état du sujet et ses
relations.

Le choix des études de cas dans cette recherche est motivé par le fait que nous cherchons
a appréhender les mécanismes du psychisme familial qui favorisent le sentiment d’exclusion
chez I’adolescent drépanocytaire. Et ce, a partir de I’expérience qu’elle se fait des interventions
du personnel médical auprés de son enfant drépanocytaire malade et hospitalisé. La situation ici

est celle de la mére au chevet de son enfant drépanocytaire malade et hospitalisé.

3.5 TYPE DE RECHERCHE ET JUSTIFICATION

Selon Amin (2005), le « site est le contexte spatial dans lequel se déroule la recherche ».
Dans les faits, notre population d’étude étant constituée de personnes atteintes de pied

diabétique, I’Hopital Central de Yaoundé¢ a abrité notre recherche. En effet, cet hopital fait partie
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des hopitaux qui possedent des services d’oncologie et d’hématologie au Cameroun. Il nous offre
ainsi la possibilité d’entrer en contact avec cette population qui nous intéresse dans le cadre de la
présente étude. En plus de cela, cette structure est un lieu de soins de référence a Yaoundé et au
Cameroun pour ce qui est de la prise en charge médicale des maladies chroniques telles que la
drépanocytose. Comme site d’étude, ’'HCY nous offre la possibilit¢ de rencontrer notre

population d’étude et de recueillir les données relatives a notre étude.

3.5.1. Présentation de I’Hoépital Central de Yaoundé (HCY)

Cré¢ initialement en 1933 comme un hopital de jour, I’Hopital Central de Yaoundé a subi
plusieurs mutations structurelles. Il est aujourd’hui un établissement de soins de deuxieéme
catégorie qui met au service des patients une équipe médicale et paramédicale spécialisée dans le
domaine de la médecine générale et présente en outre de multiples atouts du point de vue de la
situation géographique, de la possibilit¢ d’une complémentarité, de I’existence d’un plateau
technique acceptable, de la disponibilité du personnel 24h/24 et de 1’autonomisation des services.
L’HCY est situé¢ dans la région du centre, dans le département du Mfoundi, dans
I’arrondissement de Yaoundé premier. Il est délimité au nord par la Fondation Chantal Biya, au
sud par 1’école des techniciens médico-sanitaires et de génie sanitaire de Yaoundé, a I’ouest par
le quartier Messa et a 1’est par I’Hygiéne mobile, la CENAME. Les unités opérationnelles de

I’HCY sont réparties de la maniére suivante :

- Unités opérationnelles de service (unité d’accueil des urgences et de réanimation, soins
intensifs, centre de coordination de I’accueil et des urgences, bloc opératoire René Essomba,
bloc des urgences chirurgicales, stérilisation buanderie, réanimation, soins intensifs,

anesthésiologie)

- Unités de médecine (consultation externe, cardiologie, gastro-entérologie, neurologie,
gériatrie, infectiologie, hopital de jour, centre national d’obésité, centre national de diabete et

d’hypertension, rhumatologie et haut-standing, physio-kinésithérapie)

- Unités de gynécologie-obstétrique (maternité bloc A, maternité bloc B, bloc opératoire

et stérilisation, consultations externes, salle d’accouchement)

- Unités de chirurgie (chirurgie viscérale, chirurgie pédiatrique, ophtalmologie, ORL,
stomatologie, traumatologie A, traumatologie B, neurochirurgie, urologie, cancérologie,

laboratoire d’anatomie pathologique)
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- Unités médico-techniques (laboratoire central, laboratoire CCAU chargé uniquement
des prélevements, banque de sang, pharmacie, radiologie et imagerie médicale, maintenance et

assainissement)

3.5.2 Présentation du service de d’hématologie et oncologie I’hopital central de Yaoundé

L’étude a été menée au service d’hématologie et oncologie de ’HCY. Les activités de ce
service comprennent les hospitalisations, les consultations externes des drépanocytaires et des
personnes atteintes de cancer, et le laboratoire. Les consultations externes des patients avec pied
diabétique se déroulent tous les lundis et mercredis a partir de h, et les chimiothérapies ont lieu
les lundis, jeudis et vendredis également a partir de 8h. Nous avons travaillé avec les adolescents

drépanocytaires qui consultent en externe.

3.6. Procédure et criteres de sélection des participants

Le choix des participants dans l'utilisation de la méthode clinique est une des étapes
fondamentales. Le défi est de trouver des personnes qui possédent exactement les
caractéristiques de base que l'on recherche. Il faut trouver des gens qui sont des « gisements

d'information ». C’est pourquoi nous avons utilisé I’échantillonnage par choix raisonné.
3.6.2 Critéres d’inclusion
La population qui cadre avec notre étude est celle présentant certaines spécificités :
- Etre adolescent(e) drépanocytaire vivant en famille ;
- Faire constamment des crises ;
- Se faisant traiter a ’HCY ;
- Adolescent disponible a participer a la recherche.

3.6.3 Critéres de non inclusion

Dans cette étude, nous ne travaillons pas avec des personnes présentant certaines
spécificités :
- Adolescent dont le parent n’a pas signé le consentement éclair¢ ;

- Adolescent ayant interrompu les entretiens ;

- Adolescent non disponible a participer a la recherche.
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3.7 Caractéristiques des participants

Les participants a cette étude sont des adolescents drépanocytaires se faisant suivre a
I’HCY, précisément dans le service d’hématologie et oncologie de I'HCY. II s’agit
particulierement des adolescents vivant en famille et faisant constamment des crises. Nous avons
choisi de travailler avec des personnes de cette période parce que nous considérons que c’est la

période de la vie ou I’on est le plus exposé a la problématique de la drépanocytose.

3.7.1 Les participants de I’étude

Sur dix (10) participants qui nous ont donné leur accord de principe, nous en avons
finalement recu six (06) en entretien. Parmi les six, quatre (04) seulement répondaient a tous les
critéres de sélection. Pour des raisons éthiques, nous nous sommes efforcés de voiler 1’identité de
nos participants dans cette étude, en les identifiant par un pseudonyme. A présent, voici les

différents cas retenus dans la présente étude :

Tableau 2: caractéristiques des participants

Noms Ages Sexe Ethnie RELIGION

Inata 16 ans FEMININ Bamileké Témoin de Jehova
Gara 14 ans MASCULIN Eton Catholique

Obito 15 ans FEMININ Bamileké Protestant

Sakura 19 ans MASCULIN Litoral Catholique

3.8. INSTRUMENT DE COLLECTE DES DONNEES ET DISPOSITIONS ETHIQUES

Il est question dans cette partic de présenter non seulement 1’instrument de collecte de
données utilisées dans cette recherche mais aussi les dispositions éthiques telles que mentionnées

dans le code déontologique des psychologues pour le respect et la dignité des participants.

3.8.1. GUIDE D’ENTRETIEN

En Sciences Humaines, plusieurs instruments permettent de collecter des données, tels
que le questionnaire, la grille d’observation, le guide d’entretien, le focus group, les tests
projectifs, etc. Cependant, le chercheur se doit de choisir 1’outil qui correspond le mieux a sa

recherche.
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Pour cette étude, nous avons opté pour le guide d’entretien, qui est selon Blanchet &
Gotman (1992) cités par Fernandez & Catteeuw (2001), un ensemble organisé de fonctions,
d’opérateurs et d’indicateurs qui structurent 1’activité d’écoute et d’intervention de I’interviewer.
C’est la liste de thémes et sous-themes que le chercheur doit aborder avec le participant au cours
d’un entretien de recherche. L’entretien semi-directif permet donc 1’élaboration d’un guide
d’entretien recensant les thémes a aborder lors de cet échange clinique particulier ou c’est
I’enquéteur ou le chercheur qui est demandeur. Il permet au chercheur de suivre la méthodologie
définie. La consigne est d’une importance capitale, d’ou la nécessité de 1’¢laborer avec des mots
simples, qui ont un sens clair et univoque pour chacun des participants ou sujets ; elle doit
contenir les mots-clés du sujet. Selon Campenhoudt & Quivy (2011), les questions constituant le
corps de I’entretien sont formulées de maniére ouverte, appelant parfois une breve narration,

laissant toujours une large marge de liberté au répondant.

Ce choix est motivé par le fait que I’entretien clinique est le principal outil utilisé par le
psychologue (Doron & Pedinielli, 2006). Nous avons aussi eu une préférence pour cet outil car
’entretien clinique est un dispositif clinique qui est a la fois un outil de diagnostic, un outil de
thérapie et un outil de soutien. C’est lui qui permet d’accéder aux représentations du sujet, a ses
émotions et a son vécu. Vu sous cette dimension, I'entretien permet de comprendre le rapport du
sujet au fait, plus que le fait lui-méme. Par son usage, il s’agissait pour nous de comprendre le
fonctionnement psychique des adolescents drépanocytaires au sein de leur famille, le vécu et la
relation de ces derniers dans une situation ou le chercheur et le patient sont en interaction active
puisqu’ils vont construire ensemble cette situation d’entretien. En fait, a partir de 1'entretien, les
faits psychologiques et sociaux sont supposés pouvoir étre appréhendés et compris a travers les
représentations véhiculées par la parole, a travers l'expérience de l’individu interviewé. Les
informations qu’il produit viennent du discours du sujet. En effet, « le langage fait exister les
objets, les faits, les situations en dehors de leur présence concréte, et le sujet humain est un étre

de langage, la parole étant déterminante dans sa constitution » (Doron & Pedinielli, Ibib.: 11).

L’entretien clinique est un échange de paroles avec 1’autre (patient, malade, client, etc.),
ce qui n’exclut pas la communication non verbale (mimiques, gestes, silence, positions, etc.).
Contrairement a I’entretien psychiatrique, 1’entretien clinique prend en compte 1’inconscient, ce
qui implique la prise en compte par le clinicien du sens caché du discours de son sujet
(Castarede, 2003). Pour Tsala Tsala (2006 : 197), I’entretien est une « méthode d’observation

consistant en un échange verbal entre le clinicien et ’enquété autour d’un théme choisi par le
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chercheur ». Ce sens caché du discours du sujet se construit a partir des bases théoriques et de

I’expérience du clinicien.

La finalité de ’entretien de recherche n’est pas le service d’autrui comme dans le cas de
I’entretien clinique. Cet entretien vise plutot I’amélioration des connaissances dans le champ
clinique (Tsala Tsala, 2006). Dans ’entretien clinique de recherche en effet, le sujet ne demande
rien au départ, il n’est pas un patient, encore moins un client. L’interlocuteur du clinicien
chercheur est qualifié de sujet pour souligner le fait qu’on en fait un objet d’étude tout en
respectant sa personne et sa dignité. Ainsi, I’entretien « permet de découvrir des informations sur
des themes émotionnellement chargés puisque la maniére de répondre donne des indications sur

le vécu du phénomeéne étudié » (Tsala Tsala, lbib.: 113-114).

Dans cette recherche, nous avons fait usage de I’entretien semi-directif qui se situe entre
I’entretien non-directif et ’entretien directif, il n’est ni totalement fermé, ni totalement ouvert et
les themes a aborder sont fixés a I’avance. Pour Quivy & Campenhoudt (2011), c’est la forme
qui est certainement la plus utilisée en recherche. Pour eux, le chercheur dispose d’une série de
questions-guides relativement ouvertes a propos desquelles il veut obtenir une information. Il ne
pose pas forcément toutes les questions dans I’ordre prévu initialement. Il laisse venir le plus
possible I’interviewé pour qu’il puisse parler selon une logique qui lui convient. L’intervieweur

pose les questions que I’interviewé n’a abordées de lui-méme.

Dans cette recherche, il est question d’appréhender les mécanismes du vécu
traumatique en contexte familial qui favorisent la construction du syndrome d’auto-
exclusion chez I’adolescent drépanocytaire. L’usage de I’entretien semi-directif nous a permis

de recueillir des informations approfondies sur cette thématique.

Pour mener nos entretiens, nous ferons usage d’un guide d’entretien. Ledit guide
d’entretien est construit autour de trois (3) thémes principaux. Ces axes permettent de faire une
exploration de la dynamique psychique des participants. Aprés les caractéristiques

sociodémographiques, les différents themes mentionnés ci-dessus sont les suivants :
o Theme 1 : Rapport entre I’adolescent drépanocytaire et sa famille
e Théme 2 : Le syndrome d’auto-exclusion
e Théme 3 : Vécu traumatique de la drépanocytose

Ces thémes ont été sélectionnés en raison de leur pertinence pour comprendre les

mécanismes psychologiques impliqués dans la dynamique familiale et le vécu des adolescents
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atteints de drépanocytose. L'entretien semi-directif nous permettra d'explorer en profondeur ces
aspects et de recueillir des données riches et nuancées sur les expériences des participants.

En résumé, le choix du guide d'entretien comme instrument de collecte de données est
justifié par sa capacité a permettre une exploration approfondie des thémes choisis, son
adaptabilité aux objectifs de la recherche et sa compatibilité avec I'approche clinique adoptée.

3.9 DEROULEMENT DES ENTRETIENS ET DISPOSITIONS ETHIQUES DE
RECHERCHE

Ici, il est question de présenter comment les différents entretiens se sont deroulés et les
attitudes que nous avions adoptées.

3.9.1. DEROULEMENT ETHIQUE DES ENTRETIENS

Nous avons usé de nombreuses stratégies pour rencontrer les différents participants de la
présente étude. Avant toute chose, nous avons déposé une demande d’autorisation de collecte de
données aupreés du Directeur général de 'HCY, soutenue par 1’attestation de recherche signée
par le responsable adjoint du laboratoire du développement et du mal-développement de la
psychologie de I'UY1. Nous avons alors commencé notre investigation au sein de cette
institution apres obtention de 1’accord du Directeur général de ’HCY, bien entendu. Sous le
regard de notre superviseur octroyé par I’institution, nous avons intégré 1’équipe de prise en
charge de I’Unité externe de suivi des patients adolescents drépanocytaires, ou nous avons aidé
avec certaines taches. En effet, nous participions a maintenir le cadre, aligner et a conduire
certains patients venus aux soins seuls ou avec leurs parents, deux jours par semaine (lundi et
mercredi). Pendant les moments d’attente, nous procédions a des sensibilisations sur les
différentes probléematiques de la santé mentale que les patients rencontrent surtout lorsqu’ils font

face a une maladie chronique.

Lors de ces activités de sensibilisation, nous privilégiions I’interactivité, ce qui permettait
aux patients d’avoir de plus amples explications sur des préoccupations plus personnalisées. Il
était essentiellement question de petites stratégies dont ils pouvaient user pour apaiser leur
souffrance, notamment d’ordre relationnel. Nous leur indiquions alors que ceux qui le désiraient
pouvaient faire la demande pour une relation d’aide plus approfondie. C’est également pendant
ces moments que nous profitions pour leur présenter notre travail de recherche, en sollicitant la
participation de ceux qui le voulaient. A la fin de chaque sensibilisation, nous rencontrions au
moins deux participants consentants. Apres un premier entretien sur le consentement verbal au

cours duquel nous sollicitions un second, le patient nous indiquait le moment et parfois le lieu
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pour ce dernier. C’est au cours de celui-ci que nous collections ’essentiel des données. Nous
reprenions alors I’objectif visé par notre recherche, les bénéfices possibles du participant, puis
nous donnions la consigne. Ainsi, nous deroulions alors notre entretien, theme par théme, sans
toujours suivre leur ordre présenté dans le guide. Cet entretien était par ailleurs enregistré grace a
un magnétophone (a partir d’'un téléphone de marque Huawei y9), enregistrement que nous

négociions au préalable avec le participant.

Nous avons toutefois rencontré des réticences avec quelques participants, lorsqu’ils
devaient nous donner certaines informations considérées par eux comme sensibles. Il s’agissait
notamment des informations relatives a certaines pratiques culturelles. Pour pallier a cette
difficulté, nous debriefions chacun de ces entretiens quelques instants seulement aprés avoir
travaillé avec le participant, et nous nous attelions a nous souvenir de chaque petit détail. Nous
nous servions par ailleurs du contact enregistré de chaque participant pour reprendre contact pour
complément d’informations. Cela a été le cas de la participante Sakura. Nous favorisions leur
verbalisation a travers des relances qui nous permettaient d’obtenir des données avec des
explications plus amples. Lorsque nous nous rendions compte des redites du participant et que
nous avions épuisé des thémes prévus, nous nous le remerciions pour sa participation et nous
prenions congé de lui. C’est apres que le travail de transcription a commencé, celui d’analyse et
d’interprétation ensuite. Enfin, nous avons terminé par la sélection des participants qui

remplissaient cumulativement les critéres de sélection.

3.9.2 Entretiens proprement dits

Les entretiens ont été entrepris avec des participants qui répondaient aux critéres
d’inclusion mentionnés plus haut. Nous avons rencontré les participants de cette étude au sein de
I’HCY. Au regard de la nature particulierement douloureuse des CVO, il nous a été difficile de
conduire les entretiens au sein de 'HCY au moment ou les participants venaient suivre leur
traitement, les entretiens se sont déroulés dans les domiciles respectifs des participants.
Concretement, nous avons eu deux séances de travail avec chaque participant. Dans le cadre de
la premicre, il s’est agi de la prise de contact. C’est aussi lors de cette premiere séance que nous
avons procédé a la clarification de I’objectif de la recherche, et que nous avons obtenu le
consentement éclairé du participant. La seconde séance a consisté en la collecte de données
proprement dite. Par ailleurs, au cours de ces entretiens, nous avons effectué des relances pour
recentrer le discours ou obtenir des éclaircissements sur les themes abordes de la part des

participants.
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3.10 . Technique d’analyse

L’analyse de contenu L’analyse de données qualitatives est un processus impliquant un
effort d’identification des thémes, de construction d’hypothéses (idées) émergeant des données
ainsi que de clarification du lien entre les données, les théemes et les hypotheses conséquentes
(Tesch, 1990).

Ce processus comprend donc deux moments distincts mais complémentaires
I’organisation des données impliquant une « segmentation » et entrainant une «
décontextualisation », d’un c6té, et leur interprétation, ou encore catégorisation, menant a une «
recontextualisation », de 1’autre (Savoie-Zajc, 2000). Pour Mucchielli (2006), toutes les
méthodes qualitatives semblent mettre en ceuvre des processus intellectuels communs. Ces
processus, qu’il a dégagés de I’induction analytique, de la théorie ancrée, de 1’approche
phénoménologique, de 1’analyse structurale et de la systématique des relations, sont « & base de
comparaison, de généralisation, de mise en relation et de construction corrélative d’une forme et
d’un sens a travers ’utilisation des autres processus » (Mucchielli, 2006, p. 15). Nous avons opté
pour I’analyse de contenu. Ceci dans le souci d’analyser et d’interpréter les résultats avec
objectivité. Considérant donc le caractére qualitatif de la technique utilisée (entretien semi-
directif), I’analyse de contenu est un mode de traitement de 1’information qui s’applique a toute
forme de discours, d’image et de communication. Elle vise une lecture seconde d’un message,
pour substituer a I’interprétation intuitive ou instinctive une interprétation constructive (Bardin,
1989). L’opération tient a sélectionner, condenser, catégoriser, regrouper et organiser
I’information. Cette technique est destinée a établir la signification et a permettre une

compréhension éclairée des documents analysés.

L’analyse de contenu est une technique d’étude détaillée des contenus de documents
définie par Robert et Bouillaguet (1997) comme « I’action d’inférer, d’accomplir une opération
logique par laquelle on tire d’une ou plusieurs propositions (en I’occurrence les données établies
au terme de 1’application des grilles d’analyse) une ou plusieurs conséquences qui en résultent
nécessairement ». C’est en réalité une technique de traitement des données qui consiste a lire le
corpus fragment par fragment pour en définir le contenu et le coder selon des catégories fixées a
priori ou établies au cours de la lecture. Selon Desprairies & Lévy (2003, p.290), il s’agit d’une
analyse qui porte sur « les contenus, unités de signification supposées véhiculées par un
contenant (le langage), traversant donc ou ignorant sa realité matérielle ». Pour Castillo (2021, p.

236), « l’analyse de contenu conjoint deux mouvements opposés : la description comme



91

mouvement de fractionnement (catégorisation et classification), I’analyse comme mouvement de
rassemblement (synthese et généralisation) ». Autrement dit, la description consiste a recenser et
a ordonner les faits ou observables langagiers (mots, phrases) du corpus de texte. Elle repose sur
la transcription fidéle des propos des sujets et se structure par la catégorisation (Identification des
themes) et la classification des énoncés. L’analyse quant a elle consiste a proposer des
interprétations des catégories de discours susceptibles d’éclairer la compréhension d’un
processus ou d’une dimension psychologique permettant un retour aux théories et concepts
nourris par cette analyse. Cette phase consiste a procéder aux opérations de codage, de décompte

ou d’énumération en fonction des consignes préalablement formulées.

A ce titre, I’opération de catégorisation consiste en 1’élaboration ou en I’application
d’une grille de catégories, c’est-a-dire des rubriques rassemblant des éléments ayant des
caracteres communs sous un titre générique, et en la classification des données du corpus dans
celles-ci (Bardin, 1977). L’analyse de contenu occupe une place importante dans la recherche en
sciences sociales car elle offre la possibilité de traiter de maniere méthodique des informations et
des témoignages qui présentent un certain degré de profondeur et de complexité. Mieux que
toute autre méthode de travail, I’analyse de contenu permet, lorsqu’elle porte sur un matériau
riche et pénétrant, de satisfaire harmonieusement aux exigences et de la rigueur méthodologique
et de la profondeur inventive qui ne sont pas toujours facilement conciliables. D’apres
Campenhoudt & Quivy (2011), I’analyse de contenu présente les avantages suivants : Toutes les
méthodes d’analyse de contenu conviennent a I’étude de I’implicite ; Elles obligent le chercheur
a prendre beaucoup de recul a I’égard des interprétations spontanées et, en particulier, des
siennes propres ; Portant sur une communication reproduite sur un support matériel, elles
permettent un contrdle ultérieur du travail de recherche ; Plusieurs d’entre elles sont construites
de maniére tres méthodique et systématique sans que cela ne nuise a la profondeur du travail et a

la créativité du chercheur, bien au contraire.

3.11 Analyse thématique

Pour procéder a cette analyse, nous avons mis sur pied une grille d’analyse dans laquelle
nous précisons les variables et leurs dimensions. Pour Pedinielli (1994), I’analyse thématique
est avant tout descriptive et correspond & une complexification de la question simple, de quoi le
sujet parle-t-il ? Elle procéde par le découpage du discours et recensement des themes
principaux qui peuvent faire 1’objet d’analyses différentes selon les questions et les objectifs de
recherche. Elle permet a cet effet d’examiner la signification des mots et de reconstruire le sens

de la phrase. L’analyse thématique ou transversale découpe ce qui d’un entretien a un autre se
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réfere au méme théme. Autrement dit, elle nous permet d’obtenir des indicateurs qui puissent
résumer les multiples sens des messages dans un discours. Elle se veut objective et peut
s’intéresser aussi bien au message produit qu’a ses conditions d’émission ou de réception. En
effet, il s’agit de ce que les auteurs nomment souvent d’examen de type classificatoire. Des

auteurs tels que Poirier, Clapier et Raybaut (1996),

Pensent que Les grilles d’analyses sont ¢laborées en fonction de la visée
théorique qui a déterminé les consignes de recueil des données. En effet,
le canevas établit pour I’enquéte nous fournit a priori les thémes
principaux d’une part et d’autre part, le travail d’inventaire nous donne
des catégories a postériori. Le choix de ces catégories qui obéit a
certaines regles techniques d’exclusion mutuelle, de pertinence,
d’homogénéité et d’efficacité est le fait du chercheur (...). Il faut donc
établir des catégories descriptives renvoyant a des variables du texte
exclusif les unes des autres, qui découpent et organisent les discours.

L’analyse thématique dans cette étude nous permet donc de mieux appréhender le sens culturel

que la personne atteinte de pied diabétique se fait de sa situation.
3.12 Considérations éthiques
Selon Mvessomba (2013) :
Il est important de préciser que tout chercheur doit se conformer aux
regles éthiques. L’éthique touche a tous les aspects de la recherche
scientifique. Plusieurs aspects sont généralement pris en considération
pour le respect de I’éthique dans une recherche a [I’instar du
consentement du participant, le respect des libertés individuelles.
En psychologie, tout comme dans différentes autres disciplines scientifiques, la recherche

porte sur des aspects de I’activité humaine. Elle doit étre menée dans le respect strict des droits

de la personne, quelles que soient les facettes étudiées. Les décisions conformes a 1’éthique sont
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celles qui se fondent sur les principes du respect de la personne et de la bienfaisance (Fortin,
2006).

Ainsi, pour garantir la preservation de la dignité humaine lors de cette étude, les regles
éthiques ont été respectées. Un protocole de recherche accompagné d’une autorisation de
collecte de données a été déposé aupres de la Direction générale de I’HCY. Ce n’est qu’apres
I’examen de ce dossier et 1’obtention formelle de 1’autorisation que la collecte des données a été

entreprise.

Dans le méme esprit, les participants ont été informés de la nature de la recherche, des
objectifs poursuivis et de 1’utilisation des résultats. Ils étaient totalement libres d'accepter ou de
refuser de participer & la recherche, sans aucune conséquence. Par la suite, un formulaire de
consentement éclairé (Annexe 1) leur a été remis. Ce document est élaboré sur la base de
principes éthiques, notamment le respect du consentement libre et éclairé, de la vie privée et des
informations obtenues, la garantie de I’anonymat (en leur attribuant des pseudonymes) et la
possibilité de se retirer de la recherche a tout moment. Les participants ont été informés que ce
qu'ils partageaient lors des entretiens de recherche ne serait pas transmis a leurs parents ni a leur
médecin traitant, et qu'aucune note ne serait ajoutée a leur dossier. De plus, avant leur
suppression, les enregistrements des entretiens sont sécurisés sous forme numérique

(magnétophone du téléphone) par un mot de passe.

Par ailleurs, nous sommes conscients qu'en explorant le syndrome d’auto-exclusion face a
la souffrance psychique liée a la drépanocytose, la personne atteinte de drépanocytose peut
évoquer des expériences douloureuses. C'est pourquoi nous avons veillé, d'une part, a ce qu'ils
participent sur une base volontaire et en toute connaissance du contenu de I'étude, et, d'autre part,
a ce qu'ils aient acces a des ressources pertinentes au besoin. De plus, nous avons été attentifs
aux comportements non verbaux des participants lors des entretiens et des passations des tests
afin de détecter tout signe de détresse. En admettant qu'un participant puisse éprouver de
I'anxiété lors des entretiens, nous avons envisagé de ne pas insister pour qu'il aborde des aspects

trop difficiles pour lui.
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Ce quatrieme chapitre porte sur la présentation et 1’analyse des résultats que nous avons
collectés a 1’aide des entretiens semi-directifs aupres de quatre participants. Pour des raisons de
confidentialité et d’anonymat, ces participants ont ét¢ surnommeés Inata, Gara, Obito et Sakura. Il
sera question ici de faire une bréve présentation de chaque participant, de procéder a 1’analyse
thématique des entretiens. Ce chapitre est organisé en deux sections. La premiere est dediée a la
présentation des participants et des résultats de 1’entretien, et la seconde a 1’analyse des résultats

proprement dite. L analyse des résultats elle-méme se fera sous forme d’analyse thématique.

4.1 Présentation des cas

Il est question dans cette partie de faire une présentation sommaire de chacun des

participants.
4.1.1. INATA

Inata est &gé de 16 ans originaire du lI'ouest Cameroun. Elle occupe la troisiéme (3 eme)
place dans une famille de quatre (4) enfants et est la seule qui porte la maladie. Eléve en classe
de seconde A allemand au lycée de nkolbison . Réside a la cité verte et de religion des Témoins
de Jehova. Elle Est est issue de I'union d'un pere bamiléké (Dschang) et d'une mere Ewondo.
Deux semaine aprés sa derniere crise elle a eu la méningite qui a paralysé une partie de son
corps . Cette paralysie a laissé des séquelles au niveau de corps comme elle est comme une

personne qui a fait un AVC.

Elle décrit son adolescence comme la facon la plus difficile & vivre au regard de son
corps et du regard des autres envers elle. Au sein de la famille elle est toujours mise a 1’écart
concernant les actives, malgré le fait qu’elle a un envie de donné un coup de mains cette action
par les membre de sa famille révéle encore la différence qu’il y’a entre ces membres et elle Pour
elle elle fait comprendre qu'elle n'est pas un ceuf qu'on vas cajoler pour qu'il ne se casse pas car
on prend trop soins d'elle sa lui fait se sentir comme quelque de fragile on lui met beaucoup de

limite dans les activités internes comme externe.

Elle vit la maladie de maniere tres difficile et est peu heureuse surtout avec son age dit-
elle qu'elle a envie de fait certaines choses mais qui semblent trés compliqué et méme impossible
pour elle. Ne s'entend plus avec ses amis comme avant et parfois difficilement avec ses parents et
ses freres et sceurs. Elle s'estime comme un fardeau et 1'¢lu parmi ses fréres ou Dieu a voulu

transmettre la maladie.
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Concernant la relation avec les autres il se dévoile que c¢’est parce qu'elle suppose que les
autres remarquent systématiquement qu’elle est drépanocytaire lorsqu’ils la voient, qu’elle
appréhende son reflet comme nécessairement et presque exclusivement tel révélant son atteinte
de la drépanocytose en d’autres termes, Inata se reconnait (ou en tout cas, le reflet qu’elle pergoit
d’elle-méme) comme atteinte de la drépanocytose car c’est I’image qu’elle percoit des autres qui
la regardent, pensant que ce n’est que ce qu’ils voient. Du coup, un certain décalage apparait au

niveau de cette perception surtout de sa famille

4.1.2 GARA

Gara est agé de 14 ans et fait la classe de seconde C originaire de la région du Sud
Cameroun. Il est de religion catholique. Occupé la troisieme (3 eme) place dans une famille de 4
enfants et est le seul qui porte la maladie. Il est issu de I'union d'un pére et d'une mére ETone. Il a

été diagnostiqué a I'age de 3 ans.

Il nous relate qu’a cause des crises il manque beaucoup 1’école il a eu une crise quand il
avait onze (11) et a fait un (1) mois a I’hopital cette période pour lui a été la plus difficile car
pensant qu’il devait mourir, il fait couramment les crises mais ce ne sont pas toutes qui le
conduisent a I’hopital Concernant ses parents Il nous faire comprendre qu'il lui donne tout ce
qu'il veut et refuse certaines choses a ses freres et quand on fait ¢a a chaque fois sa lui rappelle la
maladie. Le fait d’étre drépanocytaire pour Gara fait en sorte qu’il y’a plusieurs contraintes
mises en place par ses parents envers lui ce qui leur faire avoir un rapport étroit entre eux. Alors,
chez Gara, il se sent délaissé par ses freres cela fait en sorte qu'il ne parle pas souvent aux
membres de sa famille. Il nous fait également comprendre qu'il est comme un fardeau pour eux.
Son rapport a ses freéres est trop étroit et dit qu’ils veulent toujours la protéger alors qu'il est

grand pour faire un certain nombre de chose.

Pour lui son adolescent est tres mal vécu car il n'est pas comme les autres. Ne sort
presque jamais on lui demande de rester dedans de peur qu'il et tombe malade. A I'école il est
toujours dans son coin et ne part plus au stade durant le cours de sport car le prof refuse toujours
qu'il fasse cour. Il est parfois triste et pleure quand il pense a sa maladie et passe parfois toute la
nuit a y penser sans fermer les yeux. Cette maladie occupe tout le champ de son étre il la vie
comme un traumatisme car elle lui fait parfois pensé qu’il ne sert & rien. A cette période de
I’adolescence il vit cette maladie pire qu’avant le fait de na pas sorti et fait comme ses amis ou

ses freres elle empéche méme souvent de dormir du fait de pensé quotidiennement a elle
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On note ce sentiment de différence par rapport a ses fréres et sceurs ainsi que par rapport
a ses amis. Pour Gara, cette différence se manifeste notamment a travers son apparence physique
et les limitations qu'il ressent a cause de sa drépanocytose. il exprime également une
préoccupation quant a la maniére dont les autres la percoivent, craignant d'étre percue

principalement comme une personne handicapée.

4.1.30BITO

Obito est ¢leve en classe de premiere D est issu d’une famille de cinq (5) enfants est le
deuxiéme (2 éme) et le seul qui porte la maladie. De pére et de mere bamiléké (Bamenda) et de
religion protestant. A été diagnostiqué a I’age de quatre (4) ans suite & une anémie. Trouve
parfois la différence entre ses freres et lui et les observe tout le temps. La relation entre lui et les
membres de sa famille est tres décousu suite a des refus de faire ce qu’il veut pour quelqu’un de
son age et se voie comme le fardeau de la famille. Pour lui sa famille concernant sa situation
pense qu’il est encore un enfant et qu’il n’est pas libre de ses mouvements malgré son age car ils
peur des retombés financiers aprés en ce qui concerne son avenir il dit qu’il pense que ses
parents n’ont pas trop d’espoir sur lui. Nous faits également comprendre que son corps ne fait

pas son age.

4.1.4 SAKURA

Saura est 4gé de 19 ans étudiante en BTS dans une famille de 10 enfants et occupe la
deuxiéme (2 eme) place et est de la région du littoral de religion catholique et précise trés
croyante. Elle fait trop de crise dit-elle mais a chaque fois qu'elle le fait les symptémes sont trés
visibles surtout sur son corps. Elle se dit trés intelligente parce que malgré ces crises elle parvient
toujours a réussir a I'école. Elle ne sort pas trop par ce qu'elle est tres mince et trop blanche
parfois (manque de sang) ne demande jamais presque pas de l'aide et n'aime pas quand ont
proposé de l'aider et dit avoir beaucoup de projet pour I'avenir. Concernant la relation avec ses
freres ils sont toujours en train de vouloir rester autour d'elle comme un bouclier pour signaler au

parents si elle fait des crises et nous dire que se sont ses parents qui leurs envois et ¢a I'énerve.

4.2. Analyse thématique des données de I’entretien

Dans cette section, nous allons procéder a une analyse thématique transversale des corpus
d’entretien. Le choix porté pour cette analyse s’explique par le fait qu’elle nous permettra de
saisir, dans sa globalité, le discours de tous les participants de cette étude. De méme, cette

analyse nous permettra d’obtenir les indicateurs qui résument plusieurs sens dans les corpus
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d’entretiens des participants. Pour faciliter ce travail, une grille d’analyse composée
d’indicateurs que I’on appelle les catégories d’analyse, a été construite préalablement. Apres
I’exploitation des données, nous avons ressorti des thémes que nous analysons dans les lignes qui

suivent.

4.2.1. Le rapport de ’adolescente malade avec sa famille

Le rapport entre I’adolescent malade et sa famille met en exergue ce que 1’adolescent vie
au sein de sa famille concernant sa maladie ceci peut favoriser comme défavorisé les relations
entre lui et sa famille

4.2.1.1 La facon dont ils ou elles se voient par rapport a sa famille

Avec la maladie qui est observable méme, sur le physique de 1’adolescent celui-ci n’aura
pas une bonne image de lui-méme et de son frére par rapport a sa famille car ceux-ci se portent

bien Inata nous faire comprendre cela dans son discours la différence qu’elle exprime
Elle décrit son ressenti en ces termes :
Je me sens tres différente par rapport a mes fréres et sceurs et pas
forcément comme les autres amies ou mes autres copines, parce que
quand je me regarde dans un miroir, je remarque directement la
différence sur mon corps qui est petit pour mon age et mon bras qui est
paralysé, etc. Je suis atteinte de la drépanocytose, et il y a toujours ce mot
drépanocytose qui vit en moi, voila, et qui vient dans ma téte chaque fois.
Je ne peux pas I’enlever, et j’ai I’impression que c’est une impression que
j’ai, mais quand un inconnu me voit, ou une amie ou n’importe qui, j’ai
I’impression qu’il y a toujours ce mot drépanocytose sur mon front qui
est écrit, donc quand on me voit, j’ai I’'impression qu’on voit que la

drépanocytose.

Elle ajoute :
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Par exemple, les personnes, en me voyant, la personne va se dire voila
donc elle est limitée quoi, ils peuvent percevoir une personne handicapée.
J’ai ’impression voila d’étre handicapée. Le mot méme c¢’est handicap.
On va dire pour moi je suis handicapée de... physiquement mais je ne
suis pas handicapée mentalement. Ca serait comme, on va dire, je serais
handicapée a 50%, bon aprés c’est ce qui me concerne moi j’aurais plutot
dit ¢a, mais apres par rapport a ce que les autres, la vue que les autres ont
sur moi, je ne sais pas du tout. Moi j’ai cette impression qu’on me

considere comme une handicapée parfois. Surtout ma famille. »

Cet événement semble influencer la perception d’Inata d’elle-méme et, plus encore, celle
qu’elle pense que les autres ont d’elle. En effet, sans lui attribuer I’entiéreté de sa causalité, il
apparait comme un déterminant de la représentation de son sentiment d’étre différente. Il se
dévoile que c’est parce qu'elle suppose que les autres remarquent systématiquement qu’elle est
drépanocytaire lorsqu’ils la voient, qu’elle appréhende son reflet comme nécessairement et
presque exclusivement tel révélant son atteinte de la drépanocytose. En d’autres termes, Inata se
reconnait (ou en tout cas, le reflet qu’elle pergoit d’elle-méme) comme atteinte de la
drépanocytose car ¢’est I’image qu’elle percoit des autres qui la regardent, pensant que ce n’est
que ce qu’ils voient. Du coup, un certain décalage apparait au niveau de cette perception surtout
de sa famille. Egalement chez Gara on note ce sentiment de différence par rapport a ses fréres et
sceurs ainsi que par rapport a ses amis. Pour Gara, cette différence se manifeste notamment a
travers son apparence physique et les limitations qu'elle ressent a cause de sa drépanocytose. Elle
exprime également une préoccupation quant a la maniere dont les autres la percoivent, craignant
d'étre percue principalement comme une personne handicapée. Cette perception influence donc

sa propre image et renforce son sentiment de différence par rapport aux autres.
Par rapport & mes freres et sceurs je me sens malade chaque dimanche
matin mon pere va faire le sport avec mes fréres et me laisse a la maison
parfois j’étais toujours de cOté voila je regardais les autres faire et
j’attendais qu’on rentre. Je ne peux pas faire la vie comme je veux. Je ne

peux pas. La personne par exemple qui n’a pas la drépanocytose ne peut
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pas se rendre compte forcément de tout ce qu’elle peut faire ou qu’elle
n’a pas de limites et elle peut vivre comme elle veut. Tandis que moi pas
exemple, j’ai des limites, je ne peux pas tout faire. La vie elle ne m’a pas
forcément gatée ils peuvent profiter a fond dans leur vie tandis que moi
non.

Sakura nous fait comprendre qu’elle a remarqué la différence avec ses fréres au fur et a mesure

qu’elle grandissait
C’est petit a petit que j’ai su que je n’étais pas comme mes fréres et
sceurs j’ai commencé a comprendre vraiment que ¢’était plutdt important.
comme on frégquentait dans la méme école par exemple pendant les
récrés je ne pouvais pas jouer avec eux ou avec mes amis Je restais avec
les maitresses ou dans la salle de classe ou a la véranda ma meére était
passé a I’école laisser les instructions au directeur ,quand il pleuvait je ne
pouvais pas jouer dans la pluie avec eux j’ai toujours voulu savoir ce que
ca fait de jouer ou se laver dans la pluie ou quand il faisait froid, on me
demandais de porter directement le pull-over et Je devais boire de 1’eau
souvent, tout le temps, j’avais droit a une bouteille d’eau comparé a mes
fréres ils avaient pas le droit a une bouteille d’eau . Ce sont ces petits
détails qui m’ont fait comprendre que j’étais différente d’eux.

On remarque dans son discours que son sentiment d’étre différente ne semble pas étre
apparu d’un coup comme allant de pair avec la maladie en tant que telle, mais bel et bien au fil
du temps et a travers I’observation de ses conditions de vie comparées a celles de ses fréres.
Concernant Obito, par rapport a ses fréres et sceurs, il a remarqué cette différence : « humm je
suis d’abord le seul malade de la maison, c’est la premiére différence que j’ai par rapport a eux,
dont je suis le seul porteur de la malédiction. » De plus, il se voit comme celui qui porte la

malédiction de la famille et remarque que concernant ses freres, il est le seul malade. Cette

différence peut lui faire percevoir qu'il est a part de la famille.
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Dans le discours des participants de cette étude, on met en avant un sentiment de différence, et
ce sentiment de différence a été expérimenté de maniere différente entre les participants par

rapport a leurs freres et sceurs.

4.2.1.2 Leurs rapports a lui ou elle

Le rapport entre les participants de notre étude et leur famille n’est pas aussi parfait que
cela, surtout avec leurs fréres, méme si cela n’exclut pas les parents. Leurs rapports avec eux
sont treés étroits en raison des nombreuses restrictions qu’ils subissent, comme les exclusions de

certains voyages, comme c’est le cas chez Gara.

Monsieur avec mes frére et parent ¢’est la guerre comme on dit souvent
au quartier En fait, quand je tombais malade mes freres me disaient a
chaque fois qu’on voyageait de ne pas venir avec eux qu’ils risquaient de
rentrer tot et du coup donc a eux comme je suis malade je n’ai pas aussi
droit aux vacances. Quand ils partaient en vacances je restais a la maison
avec les parents mon cou était gros je ne les parlais plus parfois a cause
de ca méme a mes parents parce qu’ils ont accepté. Ils disent que je vais
aller déranger les gens la-bas qu’ils ne veulent pas déranger les personnes
chez qui mes fréres et sceurs partent en vacances je ne dois pas aussi
partir en vacances.

Alors, chez Gara, il se sent délaissé par ses freres et, comme il I'a précisé, cela fait en
sorte qu'il ne parle pas souvent aux membres de sa famille. Il nous fait également comprendre
qu'il est comme un fardeau pour eux : « Je suis comme un fardeau pour eux. lls n'acceptent pas
que je fasse quelque chose. Parfois, je veux les accompagner dans les fétes, ils refusent. Parfois,

ce sont méme les parents qui refusent. 1ls partent bien s'amuser et moi je reste comme d'habitude.

»
Chez Inata, elle nous fait comprendre qu'elle est mise a I'écart par rapport a ses freres.
Je n’ai pas de rapport direct avec mes freres et mes parents je suis

constamment dans ma chambre puisqu’ils refusent que je fasse certaines
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choses avec eux comme aller se promener , puiser de I’cau et quand je
veux sortir avec mes amis on refuse disant qu’ils me protégent c’est
comme si je suis une étrangere dans la maison la c’est a cause des choses
comme ¢a que je suis toujours dans ma chambre a mon age on pense
toujours que je suis 1’enfant je dis souvent a mes freres que chacun reste
de son coté.
Alors a cause de nombreuses restrictions envers elle, elle préfere s’écarter de sa famille et

se renfermer sur elle-méme car cette exclusion qu’elle subit et se sent rejetée elle le vit mal.

Nous remarguons également cette exclusion chez Obito qui en ressort dans son Discours

Le fait d” étre drépanocytaire fait en sorte que tu n’es plus libre de tes

choix je ne peux pas faire ce que je veux a la maison quand je porte un

pantalon slim on me dit vas retirer parfois méme on me demande si j’ai

but de I’eau comme si ¢’était a un enfant qu’on demandait je ne demande

plus la permission pour sortir avec mes amis quand ils ont leur

anniversaire parce que je sais que les parents vont refuser et le fait je ne

vienne pas a fait en sorte qu’ils ne m’invitent méme plus avec mes

parents on s’entend bien quand je demande 1’argent et avec mes frére

guand je veux qu’ils fassent quelque chose que je ne peux pas en dehors

de ¢a on a rien qui nous lie parce que méme le sens-la n’est pas pareil

Le fait d’étre drépanocytaire pour Obito fait en sorte qu’il y’a plusieurs contraintes mises

en place par ses parents envers lui ce qui leur faire avoir un rapport étroit entre eux. Pour Sakura

le fait qu’elle ne soit pas comprise dans sa famille crée une relation de contrainte avec les

membres de sa famille.
Je n’ai aucun rapport avec ma famille déja que le sang qui coulent dans nos
veines ne sont pas les mémes si on avait le méme sang ils devaient me

comprendre pour quelqu’un de mon &ge ce que je devais avoir besoin
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malgré ma malade. Comprendre que je dois m’épanouir aller marcher avec
les amis et méme parfois taper les commentaires avec mes freres mais ils
sont toujours la tu as bus tes remédes je comprends pourquoi ils font ¢a mais
ils exagérent parfois ils refusent que je grandisse
Dans le discours de nos participants on peut ressortir Qu’ils vivent de I’exclusion, du rejet
et méme de I’incompréhension venant de leurs proches et tout ceci engendre chez eux un

sentiment de ne pas faire partie de la famille a cause comme ils le disent de la différence de sang

et met en place un rapport étroit entre eux et leurs familles

4.2.1.3 Ce que la famille se dit par rapport a sa situation et par rapport a son avenir

Pour ce qui est de ce que se dit la famille de nos participants par rapport a leur maladie et
a leur avenir est trés crucial pour leur santé mentale car cette conception pour déterminer si ceux-
ci se sentent membres ou pas de la famille. Mais pour Obito ce que se dis sa famille par rapport a
sa situation est pertinent.

Mes parents dissent souvent que je suis un enfant, y’a plein de trucs que
je n’ai pas eu le droit de faire, Mes freres avaient recu des vélos pour
noél, moi je n’ai pas de vélo parce-que, je ne pouvais pas pédaler donc au
bout d’un moment c’est énervant ils disent que je grandi moins que mes
amis et avec ma situation mon pére m’a déja dit qu’il ne peut pas
autoriser que je fasse tout ce qu’il veut par ce qu’apres c’est lui qui va
aller dépenser a 1’hopital

Il rajoute

Concernant mon avenir je ne pense pas qu’ils disent grand-chose ou
qu’ils s’intéressent méme par ce que & moi on ne montre presque rien
c’est toujours a mes fréres s’il ne me montre pas comment on fait
certaine chose dans I’avenir 12 je les ferai comment ? j’ai mon cousin qui
est mort a I’age de 20 ans il était drépanocytaire et comme il est mort

jeune ils n’ont pas aussi d’espoir sur moi
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Alors Obito nous fait comprendre dans son discours que sa famille concernant sa
situation pense qu’il est encore un enfant et qu’il n’est pas libre de ses mouvements malgré son
age car ils ont peur des retombés financiers apres en ce qui concerne son avenir il dit qu’il pense
que ses parents n’ont pas trop d’espoir sur lui nous remarquons également cette situation chez
Inata

Par rapport a ce qu’ils se disent de ma situation et a mon avenir ma
grande sceur, surtout 1’autre la elle me dit souvent que je reste la-bas,
qu’il ne me reste pas beaucoup de temps pour mourir, que je viens
embéter les gens et ma petite sceur également j’ai ma petite sceur, celle
qui vient aprés mon petit frere, elle dit souvent qu’elle a peur de rentrer
dans ma chambre. Parce-que je suis un fantéme (rires). Une mort-vivante
Et ma grande sceur avait 1’habitude de me dire quand je sortais d’une
crise que La revenante est la ¢a veut dire je suis morte et je suis revenue.
La revenante tu es réveillée et elle le disait mais quand y’avait des gens
et ils riaient Pour eux c’était un jeu c’était amusant. Y avait rien de mal
pour eux, ils ne savaient pas que ¢a me blessait du plus profond de moi

Les nominations familiales qui lui sont attribuées ne sont que des railleries qui ne font
qu’accentuer ses souffrances. Pour sa famille elle est comme une morte en sursis une personne
qui a tout moment peut mourir raison pour laquelle ses sceurs n’abordent pas son avenir.

Dans le discours des participants de notre étude, il ressort que leurs familles considerent
leur situation et leur avenir de maniere pessimiste. Ils sont pergus comme des enfants qui ne sont
pas libres de leurs choix malgré leur age et subissent constamment des railleries. Leurs familles
ne croient pas qu'ils survivront pour avoir un avenir.

Au sortir de ce théme concernant le rapport de I’adolescente malade avec sa famille, nous
avons remarque dans le discours de nos participants un sentiment de différence entre les
membres de la famille et eux-mémes. Ils subissent, de temps en temps, des exclusions et des
rejets qui créent un rapport étroit et conflictuelle entre eux et les autres membres de leur famille.

De plus, ils sont considérés comme des morts en sursis et des personnes n’ayant aucun avenir.
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4.2.2 Le syndrome d’auto-exclusion

Le syndrome d’auto-exclusion a été exploré ici au travers des éprouvés et ressentis des
adolescents lorsqu'ils pensent qu’ils sont exclus. En plus de la maladie qui les rend plus
vulnérables, ils souhaitent tout de méme vivre comme des personnes de leur age. Le cadre
familial, qui devrait étre capable de diriger, canaliser, orienter et réguler les pulsions et besoins
de ses membres, ne joue pas toujours ce réle de maniere adéquate.

Le cadre familial est censé étre un réceptacle des parties non différenciées, psychotiques
ou symbiotiques de la personnalité et jouer un role crucial dans le développement et le maintien
des identités chez le jeune adolescent, permettant a ce dernier de s’appuyer sur un objet interne
pour s’épanouir. La souffrance n'est pas absente de ce cadre familial. Lorsque les adolescents se
sentent exclus des activités de la famille et que de nombreuses restrictions les empéchent de
participer aux activités externes, ils peuvent développer un sentiment d’exclusion qui les pousse
a I’auto-exclusion.

La souffrance des adolescents dans le cadre familial peut étre comprise comme resultant
en partie de I’attente massive de ses membres, se confrontant nécessairement a la réalité
quotidienne frustrante. Les adolescents souffrent des exces et des défauts du cadre familial,
notamment lorsque ce cadre ne garantit pas les termes des contrats et des pactes, et lorsqu'il

n‘assure pas la réalisation de la tache primaire qui motive la place de ses sujets en son sein.

4.2.2.1 Anesthésie du corps ou hypoesthésie

L’adolescence est cette période ou les jeunes veulent expérimenter de nombreuses et
nouvelles choses. Lorsque se met en place une forme d’exclusion indirecte par I’exces d’interdits
auxquels ils font face, cela entraine une diminution, voire une abolition, de la perception des
douleurs somatiques en cas de lésions et de maladies. Les adolescents drépanocytaires, face a
cette exclusion et ces exces d’interdits, peuvent ne plus ressentir certaines douleurs, car ils sont
figés par cette exclusion. Lorsqu'ils mettent en place ce syndrome d’auto-exclusion, ils ne
ressentent plus certaines douleurs des crises pour un moment. Pour échapper a la souffrance de
I'exclusion, les adolescents ont la capacité de rendre moins sensibles leurs émotions et d'inhiber
leurs pensées. C’est dans cette optique que Sakura nous fait comprendre que :

Comme ils me font régulierement des choses qui m’énerve pour éviter de
penser a ¢a tout le temps quand j’ai des petites douleurs dans les

articulations je ne comprends rien par ce que ma téte est ailleurs c’est
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comme si j’étais dans un endroit seul comme un réve c’est quand j’arréte
de refléchir a ¢a que je me rends compte que j’ai mal depuis.

Chez Inata

Parfois du genre quand j’ai une blessure et je suis trop faché ¢a ne me
géne plus je suis focalisée sur le poteau du salon parce qu’on m’a refusé
de faire ce que je voulais faire c’est apres que la colére passe que je me
rends compte que j’ai eu une blessure. Quand je pense a ce que je veux
faire et je ne peux pas faire a ce que je vais porter et on va refuser pare ce
que je sais qu’on va refuser je fixe le poteau ou point ou je ne parviens
plus a bouger sois méme souvent je ne connais pas comment je fais pour
que c¢a arrive c’est quand on me touche que je sursaute.

On voie dont que cadre familial favorise la mise en place du syndrome d’auto- exclusion
par I’anesthésie inconscient du corps ces adolescents se sentent blesses et méme trahis par les
siens ils ont un narcissisme blessé. 1ls sont comme des enfants a qui on refuse de faire ce qu’ils
veulent alors comme le dit Gara « moi je suis plus un enfant j’ai dépassé 1’age ou on va controler
tout ce que je fais je ne peux pas m’épanouir comme je veux faire les choses de mon éage » et
parfois méme 1’exces de contre envers eux leurs met dans de mauvais états ; on le remarque dans
le discours d’Obito

Mes parents m’énervent souvent jusqu’a ils voient le mal partout et me
prennent comme 1’ceuf qu’on doit bien conserver pour qu’ils ne casse pas
parfois ils envoient mes freres regarder ce que je fais comme si je suis un
enfant. Méme pour partir puiser I’eau avec mes fréres on refuse et je reste
a la maison seule quand ils partent. C’est pour ¢a que je suis moi toujours
dans ma chambre pour éviter de subir tout sa ¢a me fait parfois trées mal
au point ou pour ne plus y penser je suis capable de me plonger dans un
fantasme jusqu’a mon corps ne bouge plus je n’arrive pas a ressentir des

crises qui viennent de temps en temps ils exagerent je suis déja grand.
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Dans ce discours on constate de la colére car il veut étre libre de ses actes mais

ne peut pas et n’arrives pas a comprendre comment a son age on peut encore lui imposer
un certain nombre de chose il se sent mal dans son étre. lls sont dans un stress car lui le
stress est un mot qui permet de théoriser une souffrance d'exclusion durable ou ils se
perdent et ne ressentent plus autre chose sur leurs corps qui leurs font mal. Les douleurs
qui ne sont pas ressentis sont la résultante de ce qu’ils vivent de toute le Moi est est
focalisé sur ceux dont on leur a refusé ils sont plongés dans un stress total pour ne pas
se rendre compte d’autre chose qui se passe.

Autre chose est qu’ils mettent en place est ce syndrome pour limiter les dégats de
I’exclusion envers eux et ils sont stresses de ces refus et ne sentent plus certains de leurs
membres comme chez Inata qui est paralysée a cause de la méningite

Parfois quand on refuse que je sorte avec mes amis je suis dans un état
que je ne peux exprimer ma téte gonfle je me mets a trembler quand je
m’assoie dans la chambre je ne ressens plus mon bras qui est paralysé
parce que a cet instant mon probléme ce n’est pas ¢a je suis moi dans
mon monde ou je fais ce que je veux dans ma téte

Cette anesthésie du corps ne se fait pas seulement- chez Inata mais aussi chez gara méme
s’il n’est pas paralysé par la méningite comme Inata :

Mes amis et freres me disent souvent que quand je réfléchi je ne bouge plus
et s’arrive quand on m’a refusé quelque chose je suis d’abord tres pensif's’a
m’aide a oublier beaucoup de chose je pense & peut-étre si je n’étais pas
malade.

Gara rajoute dans son discours qu’il est fatigué de tout ¢a :

Quand on refuse que je fasse quelque chose je pars moi rester dans ma
chambre pleurer je repense a tout ce que je demande a faire on refuse je
pleure encore plus a ce moment-la on m’appel je ne vais pas comprendre
par ce que je suis loin le moustiqgue me pique méme je ne vais pas
comprendre je; et je me demande pourquoi je suis née par ce que je

souffre depuis qu’on a trouvé ma maladie et me voici avec la maladie
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qui continue a souffrir et ma famille augmente encore une autre

souffrance dont je souffre deux fois

Il rajoute : « Chaque fois, ma mére me dit qu’un homme ne pleure pas. Si seulement ils
pouvaient savoir que si je pleure, c’est a cause d’eux. » Cela affecte le malaise de cet age
adolescent par rapport a sa famille.

On note ainsi dans le discours des participants une anesthésie sur le plan cutané, une
cénesthésie et un stress, se référant tout cela a leur famille. De nombreuses restrictions envers un
adolescent peuvent lui donner un sentiment de rejet, d’exclusion, comme une personne qui n’est
pas acceptée par les autres, une personne a qui on refuse les sorties et qui est toujours contrdlée.
S’il fait des erreurs, il ne se sent plus a sa place et ressent le besoin de se libérer mais ne le peut
pas car il est sous I’autorité des parents. Il se sent comme un étranger dans sa propre famille, au
point d’étre méme surveillé par ses fréres : surveillé dans ce qu’il fait, ce qu’il porte, sa
température. Ils sont incompris et, a cet 4ge, n’ont pas besoin qu’on prenne soin d’eux car ils se
considerent comme grands ; ils demandent qu’on les laisse vivre leur vie comme ils le veulent,
avec leurs amis et méme jouer avec leurs fréres. A cause de tout ce qu’ils vivent, ils sont plongés

dans un syndrome d’auto-exclusion.

4.2.2.3 Une rupture active des liens transgénérationnels
A I’adolescence, on doit entretenir des liens de concordance avec notre entourage au niveau
familial et amical, mais ce n’est pas le cas pour celui qui se sent exclu. Celui-ci, plutdt que de
gérer cette exclusion, va rompre les liens avec sa famille. Ce lien ne sera pas rompu comme un
lien que I’on rompt pour ne plus se voir, mais sera rompu pour éviter de subir I’exclusion. 1l va
rester dans son coin et éviter de deranger, eviter de subir les refus dans les activités familiales.
C’est ce qui ressort du discours d’Obito.

Monsieur ils ont déja fait jusqu’a ce que je n’aime plus moi demander a
faire quelque chose quand ils travaillent je reste sur mon coin a
manipuler mon téléphone. Je préfere méme rester dans ma chambre parce
que quand je suis au salon ou dehors ils travaillent et le fait que je ne les

assiste pas m’énerve donc je reste loin d’eux. Méme sortir on refuse ¢a
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ne sert plus a rien de demander. Je reste dans ma chambre et je fais mes
choses.

C’est pareil pour Inata qui, en dehors de la rupture avec la famille ajoute celui de I’entourage elle
relate :

Docteur a la maison chaque fois ils disent que j’aime rester seule parce
que je suis toujours dans un endroit ou on ne connait pas. a I’école je suis
toujours restée en classe seule sur mon banc quand les autres sortent
pendant la pause pour causer avec les camarades d’autres salles de classe
quand je sors je sors on me regarde trop comme je suis toujours maladive
et petite de corps méme quand on m’invite dans les fétes je ne pars pas
parce que je quand je vais arriver la-bas je ne pourrais pas danser comme
eux et méme pendant les cours de sport je suis moi en classe car je sais
que le professeur de sport vas refuser que je fasse sport , je pars donc
chercher quoi la-bas

Pour les adolescents le fait d’exprimer une plainte et de ne pas €tre pris au sérieux est
trées mal vécu. Ces adolescents vivent déja leur maladie comme un véritable fardeau ;
I’ignorance de certaines personnes au sujet de la maladie crée une certaine exclusion. Le
sentiment de solitude devient alors pesant. Sakura nous le dit dans ce discours :

Un jour un camarade m’a que je dise que je profite de la maladie parce que
c’est faux. Je donne toujours le maximum et le meilleur de moi et si j’en
arrive a un point ou je suis obligé de décaler mes cours, contrdles c’est parce
que je n’ai pas le choix. Cette remarque je 1’avais trés mal vécu comment
rester avec des personnes comme ¢a je ne peux pas.

Et elle rajoute « J’ai toujours eu peur de me retrouver avec des gens qui ne savent pas ce
qu’est ma maladie, qui ne savent pas prononcer son nom qui ne savent pas quoi faire en cas

d’urgence et qui me laisse mourir. C’était vraiment ma phobie »

Les adolescents de cette étude se sentent incompris par leurs freres et leurs parents qui

leur empéchent de s’épanouir en étant trop protecteurs. Ils affirment que c’est pour ces raisons
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qu’ils sont toujours seuls. IIs ne veulent pas de liens avec eux car, auprés d’eux, on leur refuse
méme les choses les plus simples. Ils se considerent déja assez grands pour ne pas avoir a étre

constamment surveillés par une sorte de garde du corps.

Le fait de parler de leur maladie a leur entourage (amis, camarades, collegues...) peut étre
un sujet de stress pour certains adolescents drépanocytaires qui n’aimeraient pas étre considérés
comme différents des autres et exclus du groupe. Parler d’une maladie que personne ne voit et
qui n’est pas vraiment connue crée en ces jeunes un véritable questionnement et une peur d’étre
rejetés. Certains jeunes comme Inata, Sakura et Obito ont fait I’expérience de ce rejet tant
redouté de certains de leurs camarades a qui ils ont parlé de la maladie. L’annonce de la maladie
n’est pas souvent accueillie comme on I’attend et les réactions sont variées : elles peuvent étre la
compassion, I’empathie, I’incompréhension, le rejet, I’abandon... pour ne citer que celles-la. De
plus, ils sont exclus par des enseignants, comme ceux de sport, et méme par des camarades qui
ne les invitent pas a des festivités, méme s’ils ne doivent pas y aller du fait du refus de leurs

parents.

4.2.2.3 Une tendance générale a ’incurie, a I’absence de souci de soi-méme

L’analyse du discours des participants de cette étude montre que ceux-ci ont une tendance
générale a I’incurie, se disant qu’ils n’ont pas besoin des autres et qu’ils peuvent s’en sortir seuls.
Ils accumulent les choses sans distinguer ce qu’il faut garder de ce qu'il faut jeter. Certains
objets, considérés comme perdables et perdus, sont hyper-investis. Des objets auxquels ils
tiennent comme a la prunelle de leurs yeux. Sakura nous fait comprendre dans son discours : « Je
ne jette rien, on ne sait jamais, demain je pourrais avoir besoin de quelque chose parmi mes
effets et si j’ai déja jeté, comment je vais faire ? ». Elle conserve tout, pensant avoir besoin de
cela un jour. Dans cette tendance a I’incurie, on remarque également un refus de demander de

I’aide, car ils se disent capables de faire un certain nombre de choses. Gara nous dit ceci
Monsieur je n’aime méme pas d’abord demander de I’aide car ils m’ont
déja pris comme pour un garcon fragile et faible si je leur demande de
I’aide ¢a va confirmer ce qu’ils pensent et ¢a leur permet de ne pas me
parler et se moquer de moi car quand ils me voient soulever un sceau
méme s’ils ont peur que je vais le renverser ¢a me permet de leur montrer

que je peux.
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Il ajoute
Méme dans ma chambre je n’aime pas quand on entre ils vont vouloir
arranger mes choses alors que je connais ou chaque chose se trouve. J’ai
demandé a mes petites sceurs de ne plus toucher mes choses. Et les
parents connaissent aussi quand ils bavardent déja trop j’arrives comme

je veux.

Pour ne pas montrer plus leurs vulnérabilités, les adolescents de cette étude ne demandent
presque pas d’aide. Ils préférent essayer de se débrouiller seuls pour ne pas subir davantage
d’exclusion dans les activités. Méme quand on leur propose de 1’aide, ils refusent, car accepter,
selon eux, c’est continuer a accepter qu’on ne les integre pas dans les activités de la maison.
Inata nous dit que ses sceurs lui proposent souvent de I’aider, mais elle refuse :

Parfois, mes sceurs proposent de m’aider, je refuse. Elles disent chaque
fois que je suis malade et que je dois demander de 1’aide, mais je refuse
méme quand je ne peux pas faire. Je leur dis chaque fois que je suis le
bébé. Si j’accepte leur aide, c’est seulement quand mes crises me font
tres mal au point ou je ne peux pas me lever. Méme mes parents
connaissent cela, ce qui fait qu’ils me laissent maintenant faire mes

choses, mais ils continuent a refuser que je fasse certains travaux de la

maison ou que je sorte. Ils me laissent faire mes choses seules.

Ce refus de 1’aide ressort également dans le discours d’Obito, qui explique que refuser
I’aide de ses fréres et amis n’est pas seulement di a son exclusion :
Docteur, ma mere dit souvent que je suis trop étrange, que je sais que je
suis fragile. Mais quand on propose de m’aider, je refuse. Elle envoie
souvent mes fréres m’aider a porter, par exemple, le seau d’eau. Je les

chasse et m’efforce de le faire moi-méme. Quand je rentre, elles
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bavardent, ¢ca m’énerve. De plus, comment accepter 1’aide de ceux qui ne
connaissent pas ce que je vis ? lls pensent savoir, mais ne savent rien.

S’ils comprenaient, ils ne refuseraient pas que je travaille souvent avec e

Nous pouvons ressortir dans le discours des participants concernant le syndrome d’auto-
exclusion des anesthésies tant sur la peau que sur la kinesthésie, de plus ces participants ne
demandent pas généralement de 1’aide et en refuse quand on leurs proposent de peur qu’on les
voit comme des incapables enfin ils rompent tout liens avec la famille et les amis a cause du fait

qu’on le les comprend pas.

4.2.3. Vécu traumatique

Face a I’extréme adversité dans laquelle se trouvent les adolescents drépanocytaires,
comme les participants de cette étude, on constate un vécu traumatique renforcé par la maladie.
Malgré I’exclusion de leur famille, cette exclusion est directement liée a leur maladie, créant

ainsi une double exclusion : celle de 1’adolescence et celle liée a leur condition médicale.

4.2.3.1 La frayeur paralysante

Un premier aspect du vécu traumatique est la frayeur paralysante, présente dans le
discours de nos participants. Par exemple, Inata, en plus de la drépanocytose, est paralysée. Elle
nous dit :

Monsieur, quand je réflechis souvent a ma maladie et a la paralysie qui
est restée comme séquelle, j’ai parfois peur qu’elle revienne et laisse
quelque chose de pire que la paralysie. Parfois, je pense méme a la mort
et, quand je pense a ¢a, je finis par crier. C’est comme si je n’étais plus la
pendant cette période. Les gens disent que je ne regarde plus droit devant
moi, je fuis les regards parce que j’ai I'impression que quand ils me
regardent, ils se disent : 'Regardez comment elle marche avec son petit
corps.' J’ai méme souvent envie de pleurer, mes yeux rougissent. Cette

maladie me fait trés peur, vu ce qu’elle m’a déja fait.
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Sakura nous fait également part de sa frayeur paralysante dans son discours :

Comme je suis toujours dans ma chambre avec tout ce qu’on me
refuse, je me dis que c’est ma maladie la cause. Quand je pense a ce
que ¢a m’a fait rater avec mes fréres et camarades, et en plus ces
multiples crises qui rendent mon corps comme celui d’un enfant, j’ai
trés peur que ¢a vienne arracher méme cette petite liberté que j’ai en
me clouant sur le lit. En ce moment-Ia, je suis dans un mauvais état,
les sourcils fronces et les yeux rouges car je pleure beaucoup. Mon

pere dit souvent que j’aime trop avoir les yeux plissés.

Elle ajoute :

Cette maladie est un enfer sur tous ses aspects. Elle te prive de tout, a
tout moment tu peux avoir des crises, méme de ta liberté. Avec la peur
qu’elle me donne souvent, je suis tout le temps faché, je ne parle a
personne. Les infirmiers, quand je suis en crise, me demandent de sourire

souvent. C’est parce qu’ils ne connaissent pas la douleur que j’ai.

Ces témoignages montrent la tension et la souffrance visibles sur leur visage. lls
attribuent tout ce qu’ils vivent a la maladie, la reconnaissant comme la cause principale de leur
frayeur paralysante. Cela se manifeste surtout sur leur visage. Gara, par exemple, exprime cette
douleur a travers son regard et son visage crispe :

Ma mere ne demande rien quand elle sait que j’ai enfermé ma chambre.
Quand c’est fermé, on sait que je suis en train de penser a ce qui me fait

souffrir, la maladie. Elle dit souvent que quand elle me parle de ¢a, j’ai

les yeux plissés, la bouche crispée, les sourcils froncés. Mais je sais juste
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que j’ai Pair trés faché avec la bouche fermée. Comment ne pas 1’avoir

avec tout ce que la maladie m’a fait ?

On remarque que chez lui, sa mére a remarqué qu’il est trés pensif concernant sa maladie,
et cela se refléte sur son visage. La frayeur paralysante se manifeste de plusieurs maniéres, mais

se retrouve particuliérement sur leur visage, ou on peut lire la souffrance causée par la maladie.

D'autres manifestations de cette frayeur sont les gestes au ralenti, effectués avec lenteur
comme ceux d’un fantdme. Obito nous 1’explique :
Docteur, je suis fatigué de tout ¢ca. C’est une punition, la vie me dégofte,
je ne sais pas ce que je fais ici, si c’est pour continuer a souffrir. Je
ressens une fatigue a tout moment, je sais que c’est ¢a. C’est comme si
j’ai envie de m’évader mais je ne sais pas ou. Je fais des choses comme
si on me forcait donc lentement je me lasse vite avant de faire quelque
chose je me pose beaucoup de question si je le fais es ce que demain je
vais me lever pour ’utiliser ¢a sert méme a quoi de faire si je ne vais pas
utiliser comme je veux. Tout ce qui m’arrive n’est que mauvais on me
refuse de m’épanouir les crises ne finissent pas j’ai le corps avec les
cicatrices des injections partout. Mon corps qui ne ressemble pas a celui

de mes amis. lls me regardent souvent comme si je suis un fantbme.

Inata nous le présente également dans son discours chez elle :
Je me demande si je suis la seule personne qui exister sur la terre ci en plus de
la drépanocytose la méningite ¢a ne pouvais pas arréter une autre personne.
Me voici qui porte mon corps partout je marche doucement avec ma main.
Avant je pouvais aller a la cantine acheter mon pain mais depuis que la
méningite m’a arrété je ne peux plus trop sortir les gens me regarde mal

j’envoie ma camarade m’aider a acheter. On me dit souvent que je refuse de
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grandi comme si ¢’est de ma faute. A la maison je ne suis pas libre de faire ce
que je veux avec mes frére et amis on ne m’invite méme plus par ce qu’on
sait que je ne vais pas venir. Parfois je marche les lames coulent seul par ce
que je réfléchi a ce que je vie. La méningite pouvait arréter une autre
personne et me laisser avec la drépanocytose, je n’aime plus rien faire je vais
méme faire quoi avec mon état.

L’on note ainsi du discours des participants qu’ils ont des regards douloureux ,
crispation de visage, et les geste au ralenti caractérisé pas Des yeux baissés, des regards fuyants,
des yeux rougis, des soucis foncés, yeux plissé, nez plissé, bouche crispée, froncement des
sourcils Pessimisme, perte de I’anticipation, une fatigue, une perte du plaisir de la vie,

mouvements lents et hésitants la perte de perspectives, la sensation de contrdle externe, le

désarroi, le choc, le sentiment d’impuissance, la honte, éprouvés facon traumatique.

4.2 3.2 Désorientation temporo-spatiale
La drépanocytose semble provoquer des épisodes de confusion et de désorientation chez
les adolescents, rendant difficile pour eux de suivre le temps et de rester orientés dans I'espace.

Gara explique cette expérience :

Il 'y a des moments ou tout est confus dans ma téte. Je parle avec
quelqu’un, c’est comme si je n'étais pas la, je ne suis pas attentif a
beaucoup de choses, ma téte est ailleurs, je ne parviens pas a me
concentrer. C’est plus grave quand je suis en hospitalisation. Je dis
souvent que la maladie peut rendre fou, ca te fait oublier qui tu es.

Il rajoute que :

Parfois quand je suis en crise je ne connais plus les jours ni les heures par
ce qui m’importe a cette instant la ¢’est ma douleur c¢’est quand ¢a fini
que je demande le jours que nous sommes et parfois je fais les jours de

crise je pense que c’est seulement jours pour I’heure alors ¢’est comme Si
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le temps ne passais pas j’attends souvent la nuit ¢ca ne vient pas je ne
regarde pas I’heure et la chambre de 1’hdpital est toujours fermé tu sais
quand il fait jours parce qu’il y’a trop de bruit a I’hopital les salles
d’hospitalisations sur un couloirs et n’y a que des lumiére tu ne connais

pas quand c’est la nuit ou le jour.

Pour lui la maladie prend tout son étre et ne lui parvient pas a se situer dans le temps et

dans I’espace Inata confirme également ces sentiments de désorientation :

La maladie est un enfer. Elle me fait parfois oublier le jour ou on est, je
ne parviens plus a connaitre 1’heure. Le temps passe vite. Il y a des
moments ou, quand je suis a I’hopital, je demande a ma mére ou nous
sommes. Parfois, je regrette pourquoi on m’a accouchée. Elle [la
maladie] prend jusqu’a ce que tu oublies ou tu te trouves, donc je ne suis

pas différente d’une folle.

4.3.3.3 Les symptdmes neurovégétatives tres intenses
Les symptomes neurovégétatifs liés a la drépanocytose sont souvent trés intenses
et perturbent la vie quotidienne des adolescents. Obito décrit une hypervigilance constante :

Je remarque tout autour de moi. Par exemple, je ne sais pas quand les
crises vont me prendre. Quand je suis quelque part, je suis attentif a tout
ce qui est autour de moi. Si j’ai une crise, je sais du cOté ou je peux
prendre appui ou me coucher. Je me rappelle le jour de mon anniversaire,
quand j’avais 11 ans, mes parents avaient organisé quelque chose. Quand
on rangeait la maison, j’étais vigilant sur tout ce qu’on disposait. Parfois,
quand je marche, j’ai peur que quelque chose me tombe dessus, méme si

c’est un caillou sur la route, je le retire.
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Chez lui il nous faire comprendre dans son discours qu’il remarque presque tout pour
¢éviter de chercher I’appui quand il est déja en crise il préfére le faire a I’avance. De plus il nous
faire comprendre que la concentration n’est pas sa caractéristique :

Me concentrer s’est autre chose je ne peux pas je pense beaucoup a ce
que me faire subir la maladie regarde mon corps mince on refuse que je
m’épanouisse c’est comme si tout le monde me rejette a cause de ma
maladie méme a 1’école mon enseignant dit souvent que suis ailleurs a la
maison pour apprendre est trés difficile par ce que je ne parviens apres a
me concentrer je pense a la maladie, a quand on m’ a refuser une sortir
mon pere dit & la maison que je voyage trop c’est une fagon de dit que je
suis toujours ailleurs . Je ne sais pas s’il comprenne méme bref ils ne
peuvent pas comprendre c¢’est moi qui suis malade

Il ajoute :

Et ca m’empéche de dormir je suis souvent insomniaques je ne dors
presque pas pour deux raison comme j’ai d’abord dit je réfléchi beaucoup
sur ce que la maladie me faire subit et de deux je ne dors pas a cause des
crisse avant ce n’étaient pas grave comme ¢a maintenant c’est comme si
j’ai énervé quelqu’un j’ai demandé au docteur il m’a répondu que a
I’adolescence les drépanocytaires on beaucoup de crise tu ne peux pas
dormir quand tu as mal

L'insomnie est également un probleme récurrent. Inata parle de ses difficultés a dormir :

Je ne parviens pas a dormir souvent. Je me leve beaucoup la nuit
jusqu’au matin. A 1’école, je ne dors pas souvent. Je pense que, arrivé a
I’école quand le professeur sera en train de faire cours, je vais dormir
mais je ne dors pas. Je suis toujours la seule a me coucher a la maison.
On connait déja mes yeux, ils sont souvent rouges. Mes camarades me

demandent si j’ai méme dormi la nuit. Il y’a des moment ou je veux bien
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dormir mais le sommeil ne vient pas tout ¢a c’est la drépanocytose je
pense souvent avec la meningite qui me fait esquiver tout je ne peux pas
tourner mon corps comme je veux quand je m’assoir je dois bien vérifier
ou je vais m’assoir pour ne pas tomber par ce que si je tombe je ne vais
pas pouvoir mettre ma main au sol pour amortir ma chute parce que ma
main est paralysé méme quand je marche je ne dois pas marcher vite de
peur de tomber je me dit souvent que si le chien me poursuit je suis morte
quand je vois le chien en routes je marche tout doucement

Elle  fait allusion & son hyper vigilance elle surveille constamment
I’environnement pour ne pas avoir un accident et méme de sa peur la poursuite des chiens qu’elle
ne pourra pas éviter si s’arrivait et son insomnie est remarqueé par plusieurs personne comme ses
enseignants et son ami elle ajoute que «ca fait que pour me concentre est dur car ma téte
réfléchir & comment je vais bien m’assoir vite de tomber je pense aussi trop beaucoup a ma
maladie parfois je suis en classe comme si je ne suis pas la » ; cette attitude est vu également
chez Obito :

Docteur pour moi c’est chaque jour on me demande souvent si je fume
par ce que j’ai les yeux rouges je ne parviens pas a dormir. Quand j’ai
des crises ses plus graves avec la douleurs-la qui peut dormir quand tu
penses gque tes amis sont a une féte et toi coucheé sur ton lit alors que tu
devais étre avec eux a 1’heure-la le sommeil ne vient pas. Souvent je dors
et je réve que je suis mort je sursaute trés vite je mon cceur bat trés fort et
jarréte de dormi je dors trés moins c’est pour ¢a que mes yeux sont
toujours rouge et on pense que je fume. Souvent ¢’est comme si je dors
debout alors que je réfléchi au réve de la nuit, a la demande de sorti que
je vais demander on va refuser

Il rajoute :
« Tout ¢ca me fait éviter de penser @ mon avenir parce que je serai déja mort avant c’est

ce que mon montre le réve que je fais chaque fois ». Chez obito la manifestation de I’insomnie



119

est manifesté pour raison et ceci a pour conséquence sur ses yeux au point ou son environnement
pense qu’il fume alors que ce sont les conséquences de 1’insomnie nous remarquons également
qu’ils sont trés pensif a propos de ce qu’il arrive et ne parvient pas a réfléchi et penser pour
I’avenir il dit « je vie le jour le jour je n’ai aucun projet pour I’avenir ».

Enfin, l'irritabilité est une autre conséquence de ces symptémes. Obito mentionne :

Monsieur, pour me facher, ce n’est rien. Il suffit d’un petit truc pour que
je me fache, surtout quand on refuse que je fasse ce que je veux. A la
maison, mon pere dit que ma bouche est toujours attachée comme le
baton de manioc. Si je sors méme avec eux, on part au glacier, ils vont
refuser que je suce la glace, disant que ce n’est pas bon pour mon
organisme. Je leur réponds a cet instant-la que si je me fache, on va dire
que j'attache ma bouche, ¢a ne servait a rien de sortir. Je me fache aussi a
cause des douleurs qui me font mal. Pour souvent soulager la douleur ou

apres les crises, je suis toujours faché au vu de ce que j’ai vécu.

En conclusion, les adolescents drépanocytaires de cette étude montrent des signes clairs
de refus d’aide, de désorientation temporo-spatiale, et de symptdmes neurovégeétatifs séveres.
Ces éléments, illustrés par leurs témoignages, soulignent la complexité et la profondeur de leur

souffrance au quotidien.

4.4 Synthése des résultats

L’analyse thématique des données collectées a fait ressortir principalement trois themes :
le rapport de 1’adolescente malade avec sa famille, le syndrome d’auto-exclusion et le vécu
traumatique.

Concernant le premier théme, il ressort des discours des participants qu’ils subissent de
I’exclusion et du rejet venant des membres de leur famille a cause de la maladie. Ayant un sang
différent des leurs, ils ressentent une différence entre eux et leurs fréres et sceurs, se considérant
comme les porteurs des malédictions de leur famille. Cette incompréhension de la part de leurs
proches concernant leurs besoins d’épanouissement, comme aller a des fétes avec des amis ou se

promener avec leurs freres, crée un rapport étroit entre eux. Ils sont considérés comme des
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enfants et des personnes qui ne sont pas libres de leurs actes, nécessitant une surveillance
constante.

De plus, les participants rapportent subir des railleries de la part de leur famille, ce qui
accentue leur souffrance. La souffrance physique n’est pas la seule ; elle est ajoutée par celle
créée au niveau familial. Ils sont considérés comme des personnes dépourvues d’avenir, pouvant
mourir a tout moment. Pour cette raison, leurs parents ne leur transmettent pas les valeurs
familiales.

Le deuxieme théme est celui du syndrome d’auto-exclusion. Pour fuir I’exclusion et le
rejet qu’ils subissent aupres de leur famille, les participants mettent en place ce mécanisme pour
gérer cette exclusion. Dans leurs discours, on remarque une anesthésie du corps et de 1’esprit,
empéchant de ressentir certaines sensations tant au niveau cutané que gestuel. Dans cet état, les
participants se focalisent sur ce qu’ils subissent de la part de leur famille et de leurs amis.

Cette auto-exclusion se traduit également par une rupture des liens avec la famille et les
amis, qui ne comprennent pas leur souffrance, amplifiant ainsi leur douleur au lieu de la
soulager. Les participants expriment un désintérét pour leur famille et leurs amis, ressentant que
’aide proposée est souvent récusée car elle les rend faibles, menant a une tendance générale a
I’incurie et a I’absence de souci de soi-méme.

Le troisieme theme est celui du vécu traumatique de la maladie. La drépanocytose
entraine des frayeurs paralysantes, une crispation du visage, des regards fuyants, des yeux rougis,
des sourcils froncés et une perte du plaisir de vivre. Les participants expriment un pessimisme,
une fatigue constante, des mouvements lents et hésitants. La maladie renforce le sentiment
d’exclusion, la perte de reperes temporels et spatiaux, ainsi que les symptomes neurovégétatifs
tels que I’hypervigilance, les problémes de concentration et les perturbations du sommeil.

En conclusion, les adolescents drépanocytaires de cette étude montrent des signes clairs
de refus d'aide, de vécu traumatique intense, de désorientation temporo-spatiale et de symptomes
neurovégétatifs severes. Ces élements, illustrés par leurs témoignages, soulignent la complexité

et la profondeur de leur souffrance au quotidien.



121

CHAPITRE S :

INTERPRETATION ET DISCUSSION DES RESULTATS
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Apres la présentation et I’analyse des données collectées sur le terrain, ce chapitre est
consacré a l’interprétation et a la discussion des résultats obtenus. Dans cette logique, nous
procéderons d’abord a I’interprétation des données a la lumiére des fondements théoriques de
cette étude. Ensuite, nous discuterons les résultats obtenus au regard des travaux antérieurs.
Enfin, nous présenterons les implications ainsi que les perspectives de la présente étude. Mais
avant tout, présentons préalablement sous une forme synthétisee les résultats obtenus au chapitre

précédent.

5.1 Le rapport entre I’adolescent drépanocytaire et sa famille

La famille peut étre une source de bonheur comme de malaise pour certaines personnes.
Le malheur survient lorsque les souffrances ne sont pas contenues ou gérées dans I'ensemble
familial, ne regardant qu'un seul individu. La fonction de contenance parmi les fonctions citées
par Anzieu est défaillante. L’adolescent ne peut s’appuyer sur sa famille car elle ne contient plus
ses émotions, un étayage déséquilibré se met en place. Certains mécanismes du psychisme

groupal favorisent le syndrome d’auto-exclusion.

5.2.1 La fagon dont I’adolescent drépanocytaire se voit par rapport a sa famille

La perception que 1’adolescent drépanocytaire a de lui-méme par rapport a sa famille est
cruciale pour son développement psychique. Celle-ci peut favoriser ou défavoriser le
rapprochement entre 1’adolescent et ses fréres. En effet, pour Kaés (1993), les formations
psychiques sont communes aux groupes et a tous les étres humains et elles se font par
identification, notamment les idéaux du Moi et ceux spécifiquement a I’espéce.

Dans certains cas, 1’équilibre de la balance peut étre défaillant au niveau familial parce
que l’individu ne se voit pas comme les autres le percoivent. Ils ne se voient pas comme
membres de la famille a cause de leur apparence physique. Pour les participants de notre étude,
c’est le cas : ils ne se sentent pas semblables aux membres de leur famille, car ils ne se
ressemblent pas sur tous les plans. Cela est remarqué, par exemple, dans le discours d'Inata, qui
se sent trés différente de ses freres.

Selon Kaés (2009), pour avoir des liens et rester dans le groupe et avec les autres
humains, le sujet doit s’identifier comme membre de ce groupe, ce qui n’est pas le cas chez nos

participants. Inata, par exemple, se sent trés differente de ses fréres.
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je me sens tres difféerente par rapport a mes fréres et sceurs et pas

forcément comme les autres amies ou mes autres copines parce-que

quand je me regarde dans un miroir je remarque directement la

différence sur mon corps qui est petit pour mon age et mon bras qui est

paralysé, ) etc., je suis atteinte de la drépanocytose , y’a toujours ce mot

drépanocytose qui vit en moi voila et qui vient dans ma téte chaque fois,

je peux pas ’enlever, et j’ai I’impression que que c¢’est une impression

que j’ai mais, quand un inconnu me voit, ou une amie ou n’importe quoi,

j’ai I’'impression que y’a toujours ce mot drépanocytose sur mon front qui

est écrit donc quand on me voit j’ai I’impression qu’on voit que la

drépanocytose.

De suite elle ajoute :

Par exemple les personnes en me voyant, la personne va se dire voila

donc elle est limitée quoi, ils peuvent percevoir une personne handicapée.

J’ai I’'impression voila d’étre handicapée. Le mot méme c’est handicap

On va dire pour moi je suis handicapée de... physiquement mais je ne

suis pas handicapée dans le mental. Ca serait comme on va dire, je serais

handicapée a 50% bon aprés c¢’est ce qui me concerne moi j’aurais plutot

dit ¢a, mais aprés par rapport a ce que les autres, la vue que les autres ont

sur moi je sais pas du tout. Moi j’ai cette impression qu’on me considere

comme une handicapée parfois. Surtout ma famille.

Chez elle, par exemple, le mot "drépanocytaire” ne la quitte pas et est comme une sorte

d’identité. Tous les regards envers elle sont des regards de personnes portant une maladie. Cela
est méme "collé sur son front" pense-t-elle. Des le premier regard, on peut remarquer une

différence entre elle et ses fréres qui ne sont pas malades, ce qui la fait se voir comme trés

malade par rapport a ses freres. Cela installe en elle un profond sentiment de différence.
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Chez Sakura elle a ajouté dans son discours comme une sorte de malédiction qu’elle

porte :

C’est petit a petit que j’ai su que je n’étais pas comme mes fréres et

sceurs j’ai commencé a comprendre vraiment que c¢’était plutot important.

comme on frégquentait dans la méme école par exemple pendant les

récrés je ne pouvais pas jouer avec eux ou avec mes amis Je restais avec

les maitresses ou dans la salle de classe ou a la véranda ma mére etait

passé a 1’école laisser les instructions au directeur ,quand il pleuvait je

pouvais pas jouer dans la pluie avec eux j’ai toujours voulu savoir ce que

ca fait de jouer ou se laver dans la pluie ou quand il faisait froid, on me

demandais de porter directement le pull-over et Je devais boire de 1’eau

souvent, tout le temps, j’avais droit a une bouteille d’eau comparé a mes

fréres ils avaient pas le droit a une bouteille d’eau . Ce sont ces petits

détails qui m’ont fait comprendre que j’étais différente d’eux

Au travers de leur discours, certains sujets se sont imprégnés de la croyance qu’ils etaient

le fruit d’une malédiction, qu’ils portaient une faute qui leur avait été transmise ou qu’ils étaient
eux-mémes transgressifs. D’ailleurs, nous avons pu voir a quel point il peut s’avérer difficile

pour eux d’enrayer cette croyance lorsqu’ils le désirent et lorsqu’elle est source de souffrance

pour eux, méme lorsqu’ils font recours a des savoirs autres (tels que le savoir médical).

5.2.2 son rapport a sa famille

Pour conclure, par les liens, des alliances conscientes ou inconscientes sont créées,
servant de créatrices d'accord et de consensus. Les alliances sont conservatrices, elles
maintiennent le lien soit en évitant le conflit, soit en le dépassant, et dans ce cas, elles deviennent

des issues de conflit et accomplissent une fonction structurante dans la psyché (Kaés, 2009).

Kaés (2009) affirme que I'alliance peut unir ceux qu'elle lie et exclure ceux qu'elle rejette,
permettant ainsi d'identifier ces exclus : ils sont hors de 1’alliance, hors de la communauté, hors
des normes. Elle est donc un principe de discrimination. Kaés (2009, p.4) définit les alliances

inconscientes comme le processus par lequel « les alliances internes et les alliances dans le lien
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se nouent de telle sorte que certains de leurs contenus, certains de leurs objets, certains de leurs
buts et certains de leurs enjeux deviennent et demeurent inconscients pour les sujets liés dans
cette alliance ». Pour se former, deux conditions sont nécessaires : la premiére est que les
fantasmes et les identifications inconscientes soient mobilisés chez chaque personne constituante
de la rencontre ; la seconde condition est qu'elle requiert qu'une réalité psychique commune et
partagée soit suffisamment constituée. Alors, les modalités pour constituer 1’alliance ne sont pas
toutes mises en place chez les adolescents de notre étude ; ces alliances sont plutdt excluantes
pour eux. Excluants dans la mesure ou ils ne se sentent pas intégrés dans le groupe familial et se
sentent également rejetés. Ce trop de protection envers eux est pergu comme une sorte

d’incapacité a s'autonomiser.

Selon Ruffiot, le groupe familial ne s’apparente pas a un groupe restreint tel qu’on peut
le voir en classe, dans les loisirs ou dans une structure thérapeutique. Il est un lieu de vie
permanent ou I’enfant expérimente au fil des années une situation fondatrice qui lui confere un
sentiment de continuité et d’appartenance. L’appareil psychique familial s’édifie « dans cette
zone psychigue obscure et indifférenciée des différents membres du groupe familial ». Ici, il se

passe le contraire chez nos participants qui ne se sentent pas les bienvenus dans ces lieux.

Comme chez Gara, ou méme les voyages lui sont interdits par ses freres par peur qu'ils

doivent rentrer tot :
Monsieur, avec mes fréres et parents, c’est la guerre comme on dit
souvent au quartier. En fait, quand je tombais malade, mes fréres me
disaient a chaque fois qu’on voyageait de ne pas venir avec eux, qu’ils
risquaient de rentrer tot et du coup, comme je suis malade, je n’ai pas
aussi droit aux vacances. Quand ils partaient en vacances, je restais a la
maison avec les parents. Mon cceur était gros, je ne leur parlais plus
parfois a cause de ¢a, méme a mes parents parce qu’ils avaient accepté.
IIs disent que je vais aller déranger les gens la-bas, qu’ils ne veulent pas
déranger les personnes chez qui mes fréres et sceurs partent en vacances.

Je ne dois pas aussi partir en vacances.
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Cette situation est marquée par la souffrance pour Gara qui ne parvient pas a s’intégrer
dans le groupe. Ceci crée un rapport étroit entre eux. Le rapport entre les membres de la famille

et I’adolescent drépanocytaire est tiraillé par ces contraintes qui lui sont imposées.

5.1.3 Ce que la famille de I’adolescent se dit par rapport a sa situation et a son avenir

Freud (1914) concernant le contrat narcissique affirme que I'individu mene une double
existence en tant qu'il est a lui-méme sa propre fin et en tant qu'il est membre d'une chaine a
laquelle il est assujetti contre sa volonté ou du moins sans l'intervention de celle-ci. C’est le
premier point d'appui pour penser le concept de contrat narcissique, ce qui fait en sorte que les
adolescents de notre étude ne sont pas transmis, ils ne regoivent presque rien venant des valeurs
familiales. Pour Aulagnier (1975), ce contrat non seulement inscrit lI'infans, mais fixe également
contractuellement les conditions de l'espace dans lequel le "je" peut apparaitre, avec des
exigences collectives et plus larges encore. La relation subjective avec l'ensemble de
I'environnement social et culturel est tenue. Un contrat narcissique sur lequel chaque nouveau-né
doit s'appuyer, puisque le nouveau-né, en tant que sujet, a pour mission d’assurer la pérennité du
collectif familial et de la génération suivante selon un modéle donné au terme d'un contrat qui

fait partie de I'économie narcissique.

Pour maintenir cette continuité, les membres doivent investir le nouvel individu, car le
contrat pour signataire est I’enfant et le groupe. L’investissement de 1’enfant par le groupe
anticipe sur celui du groupe par I’enfant. En effet, nous avons vu que, dés sa venue au monde, le
groupe investit I’infans en tant que voix future a laquelle il demandera de répéter les énoncés
d’une voix morte et de garantir ainsi la permanence qualitative et quantitative d’un corps qui
s’autorégénérerait de maniere continue. Quant a ’enfant, il demandera, en contrepartie de son
investissement du groupe et de ses modeles, qu’on lui assure le droit d’occuper une place
indépendante du seul parental, qu’on lui offre un modele idéal que les autres ne peuvent renier,
sans pour autant renier les lois de 1’ensemble, qu’on lui permette de garder I’illusion d’une
persistance atemporelle projetée sur I’ensemble, et, avant tout, sur un projet de I’ensemble que

Ses successeurs sont supposes reprendre et préserver (Aulagnier, 1975, p. 189).

Ainsi, le contrat narcissique s’instaure grace a un préinvestissement de I’enfant de la part
du groupe (le groupe familial) comme une voix future qui occupera la place désignée au
préalable pour I’infans. Donc, le groupe anticipe le role projeté sur ’enfant que celui-ci devra
jouer, il projette également sur lui son modele idéal, quant a la croyance sur la permanence et la

perpétuité de 1’ensemble social ; et, de son coté, I’enfant (futur sujet), en investissant le modele
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idéal proposé par 1I’ensemble social, développe, ou plutot, renforce dans son psychisme un

sentiment d’immortalité en lui.

Ainsi, les participants de notre étude n’ont pas cet investissement venant des membres de
leurs familles, surtout concernant leur situation. Ils sont considérés comme des personnes sans

avenir, ce qui ressort clairement dans le discours de certains participants.
Par rapport a ce qu’ils disent de ma situation et de mon avenir, ma grande
sceur, surtout 1’autre 13, elle me dit souvent que je reste la-bas, qu’il ne
me reste pas beaucoup de temps avant de mourir, que je viens embéter
les gens. Et ma petite sceur, celle qui vient aprés mon petit frére, dit
souvent qu’elle a peur de rentrer dans ma chambre. Parce que je suis un
fantdme (rires). Une morte-vivante. Ma grande sceur avait 1’habitude de
me dire, quand je sortais d’une crise, "la revenante est 1a". Ca veut dire
que je suis morte et revenue. La revenante, tu es réveillée, et elle le disait
méme quand il y avait des gens, et ils riaient. Pour eux, c’était un jeu,

c’était amusant. IIs ne savaient pas que cela me blessait profondément.

Cette situation montre la souffrance de Gara face aux perceptions de ses sceurs. Obito,
guant a lui, ne se sent pas intégré dans la famille, car on ne lui montre presque rien qui pourrait

lui étre utile pour I’avenir. Pour lui, sa famille n’a aucun espoir pour son avenir.

Concernant mon avenir, je ne pense pas qu’ils disent grand-chose ou qu’ils s’y intéressent
méme. Parce que moi, on ne me montre presque rien. C’est toujours a mes fréres. S’ils ne me
montrent pas comment faire certaines choses, comment vais-je les faire plus tard ? J’ai mon
cousin qui est mort a 1’age de 20 ans. Il était drépanocytaire. Peut-€tre qu’ils n’ont pas d’espoir

pour moi non plus.

Nous avons pu observer les conséquences de la maladie au sein de la famille vis-a-vis du
sujet lui-méme : le mouvement (réciproque) de protection de I’environnement familial vers le
sujet, qui est trop protecteur pour les participants. Le sentiment de différence se manifeste au
niveau du corps et du sang, souvent pergu comme une transgression provenant des parents ou du

sujet lui-méme. La question du « pourquoi moi ? », surtout lorsque le sujet est le seul a étre
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symptomatique de la maladie, a été fréqguemment exprimée au cours des entretiens. Certains
sujets ont pu s’entendre dire que leur existence découlait d’'une malédiction, qu’ils étaient des
enfants maudits. Certains ont été rejetés, voire méprisés et stigmatisés, a cause de leur statut de
«mourant » attribué par les autres. Par cette désignation, les personnes drépanocytaires, en
raison des crises et de la représentation collective d’une espérance de vie courte, sont percues
comme des « revenants », ceux qui sont morts et revenus a la vie. La séparation entre les vivants
et les morts (mais aussi les malades) se justifie par la préservation du groupe. Seuls certains
membres de la communauté, culturellement acceptés, peuvent étre en contact avec les malades

et/ou les morts.

Freud écrivait déja en 1913 que le contact avec 1’objet tabou est prohibé sous peine de
contamination : « Celui qui a eu le malheur de violer une de ces prohibitions devient lui-méme
prohibé et interdit, comme s’il avait regu la totalité de la charge dangereuse. Cette force est
inhérente a toutes les personnes qui présentent quelque chose de particulier [...] elle est inhérente
a tous les états quelque peu exceptionnels, [...] ou a des états mystérieux, tels que la maladie, la
mort, a tout ce qui est susceptible de se répandre et de semer la contagion. Sont 'tabou’ toutes les
personnes, toutes les localités, tous les objets et tous les états passagers qui possedent cette
mystérieuse propriété ou en sont la source. [...] Quiconque a violé un tabou en touchant a 1’objet

tabou devient lui-méme tabou et personne ne doit entrer en contact avec lui. »

Ce théeme met en lumiere la dynamique dans laquelle chaque sujet se trouve face a la
maladie. Au sein du discours des sujets, c’est le sous-theme « Souffrir » qui comporte le plus
d’occurrences : souffrir de se sentir différent, isolé des autres et de sa famille, notamment durant
les hospitalisations ; souffrir du risque de ne pas étre soulagé de la douleur des crises. Souvent,
les sujets cachent leur souffrance face au regard de I’autre, ressentent un sentiment de honte et
méme un sentiment d’illégitimité a exister en tant que malades. Ils souffrent également de ne pas
recevoir de transmissions familiales pour les transmettre a la future génération, car la famille

considére qu’ils n’atteindront pas un &ge mature.

5.2 Le syndrome d’auto-exclusion chez I’adolescent drépanocytaire

Si le rapport entre I’entourage de 1’adolescent malade est étroit, celui-ci peut conduire au
syndrome d’auto-exclusion. Comme le mentionne Furtos (2003), les personnes atteintes du
syndrome d’auto-exclusion vivent psychologiquement dans un monde a I’envers pour se protéger
de ce qu’elles vivent au sein de la famille. Ce mécanisme de défense, mis en place par les

participants de notre étude, est la résultante de leur quotidien. Le syndrome d'auto-exclusion n'est
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pas unigque, mais représente une derniére défense commune contre tous les processus d'exclusion
lorsqu'une personne n'est plus reconnue comme ayant de la valeur dans une situation donnée. «
Le syndrome d’auto-exclusion n’est pas spécifique, il constitue la défense ultime commune pour
tout processus d’exclusion lorsqu’un étre humain n’est plus reconnu comme digne d’exister dans
une situation extréme : précarité sociale, maladie a valence excluant, situation d’inhumanité »
(Furtos, 2003, p. 15).

Pour nos participants, cette maladie est considérée comme excluant et, dans le cadre
familial, ils se sentent comme des étrangers sans place. Cela a de grandes conséquences sur
plusieurs aspects de leur vie tels que : leur sentiment d'appartenance, leur autonomie, leur
intégration sociale, et leur perception de leur avenir. Ils sont souvent percus et traités comme des

individus sans futur, aggravant leur sentiment de différence et de rejet.

5.2.1 L’anesthésie de la peau et de la kinesthésie

Le syndrome d'auto-exclusion provoque une anesthésie corporelle. Cette anesthésie, qui
est une réaction psychologique, entraine chez les adolescents drépanocytaires une diminution de
la perception des douleurs somatiques. Ils peuvent ne pas ressentir certaines douleurs lors de
crises, d'ulcéeres, ou méme de paralysies. Cette auto-anesthésie peut-étre confondue avec des
maladies neurologiques, de I'nystérie, une pauvreté émotionnelle, ou des troubles cognitifs, mais
ce n’est pas le cas. Furtos (2009) décrit cela comme une véritable auto-anesthésie, qui peut étre
liée au stress. Le stress permet de théoriser une souffrance d'exclusion durable, car en état de
stress, on se concentre uniquement sur ce qui nous stresse et oublie tout le reste. La souffrance
vécue par nos participants est une souffrance hebdomadaire et durable, due a une exclusion
presque quotidienne.

Cette anesthésie cutanée et kinesthesique est observable chez Inata, dont les

crises vaso-occlusives ont laissé des séquelles de méningite :

Chez Inata :

Parfois, quand j’ai une blessure et que je suis trop fachée, ¢a ne me géne
plus. Je suis focalisée sur les poteaux du salon parce qu'on m’a refusé de
faire ce que je voulais faire. C’est aprés la colére que je me rends compte

que j’ai eu une blessure. Quand je pense a ce que je veux faire et que je
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ne peux pas faire, ou a ce que je vais porter et qu’on va refuser parce que
je sais qu’on va refuser, je fixe le poteau au point ou je ne parviens plus a
bouger. Souvent, je ne sais pas comment cela arrive, ¢’est quand on me
touche que je sursaute.

Parfois, quand on me refuse de sortir avec mes amis, je suis dans un état
que je ne peux exprimer. Ma téte gonfle, je me mets a trembler. Quand je
m’assois dans la chambre, je ne ressens plus mon bras qui est paralysé
parce que, a cet instant, mon probléme ce n’est pas ¢a. Je suis dans mon

monde ou je fais ce que je veux dans ma téte.

Chez Sakura :

Comme ils me font régulierement des choses qui m’énervent, pour éviter
de penser a ca tout le temps, quand j’ai une petite douleur dans les
articulations, je ne comprends rien parce que ma téte est ailleurs. C’est
comme si j’étais dans un endroit seul, comme un réve. C’est quand

j’arréte de réfléchir a ¢a que je me rends compte que j’ai mal depuis.

5.2.2 La rupture des liens transgénérationnels

Les liens gu'entretiennent les adolescents avec les personnes de leur entourage sont
souvent rompus, préférant rester de leur cété. Cette rupture des liens transgénérationnels rompt
toute relation aidante, familiale ou amicale, car ils ne croient plus ni en eux-mémes ni en autrui.
Furtos (2009) décrit cela ainsi : « lls aiment étre a distance par l'errance, une maniere d'aimer en
fuyant celui ou celle avec qui ils sont en lien » (p. 33). Les participants de cette étude rompent
les liens avec leur famille et leurs amis et passent la plupart du temps dans leur chambre pour ne
plus avoir de contact direct avec eux. Ils ne parlent pas de leur maladie parce qu’ils se sentent
incompris et ne sont parfois pas pris au sérieux lorsqu’ils expriment leurs douleurs, leurs fréres et
amis considérant que ce sont des caprices. Cette incompréhension renforce leur mauvaise image
de soi. Selon Dong et Njifon (2021) :
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Les patients éprouvent, devant leur corps, un sentiment d’inquiétante
étrangeté. Leurs discours sur la maladie s’accompagnent de rires. Ce qui
se rapproche de cette impression que produisent les figures de cire, les
poupées savantes et les automates, ou 1’on doute qu’un étre en apparence
animé ne soit vivant et, inversement, qu’un objet sans vie ne soit en
quelque sorte animé (p. 7).

Les participants, comme Inata, non seulement rompent avec leur famille, mais aussi avec leur
entourage. Elle relate :
Chez Inata :

Docteur, a la maison, chaque fois ils disent que j’aime rester seule parce
que je suis toujours dans un endroit ol on ne me connait pas. A 1’école, je
restais toujours en classe, seule sur mon banc, quand les autres sortent
pendant la pause pour causer avec les camarades des autres classes.
Quand je sors, on me regarde trop, car je suis toujours maladive et petite
de corps. Méme quand on m’invite a des fétes, je ne vais pas, car quand
j’arrive la-bas, je ne pourrai pas danser comme eux. Méme pendant les
cours de sport, je suis en classe car je sais que le professeur de sport va
refuser que je participe. Je ne pars donc pas chercher quoi la-bas.

Les participants vivent leur maladie comme un véritable fardeau quotidien. L’ignorance
de certaines personnes au sujet de la maladie crée une exclusion et une peur. Le sentiment de
solitude devient alors pesant.

Un jour, un camarade m’a dit que je profitais de la maladie parce que
c’est faux. Je donne toujours le maximum et le meilleur de moi-méme. Si
j’en arrive a un point ou je suis obligée de décaler mes cours ou
contréles, c’est parce que je n’ai pas le choix. Cette remarque, je 1’avais
tres mal vécue. Comment rester avec des personnes comme ¢a, je ne

peux pas.
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Elle ajoute :
« J’ai toujours eu peur de me retrouver avec des gens qui ne savent pas ce qu’est ma maladie, qui
ne savent pas prononcer son nom, qui ne savent pas quoi faire en cas d’urgence et qui me laissent

mourir. C’était vraiment ma peur ».

5.2.3 Une tendance générale a I’incurie et a I’absence de souci de soi-méme

Le manque de soins est une caractéristique des personnes atteintes du syndrome d’auto-
exclusion, y compris ces adolescents qui devraient étre bien soignés pour ressembler a des
individus de leur age. Ici, nous observons le contraire chez nos participants, qui ne demandent
pas d’aide et refusent méme 1’aide proposée. Furtos (2009) note : « Il y a des gens que I’on
voudrait aider et qui ne peuvent pas 1’accepter pour des raisons qu’il faudrait approfondir. Non
seulement ils ne peuvent pas 1’accepter, mais ils récusent 1’aide » (p. 32). Ils accumulent les
choses sans distinguer ce qu'il faut garder de ce qu'il faut jeter. Certains objets, méme perdus ou
périmés, sont hyper-investis. Les participants de cette étude, a I’instar de Gara, n'aiment pas
qu’on ne les aide ni qu'on entre dans leur chambre pour ranger :

Chez Gara:

Monsieur, je n’aime méme pas demander de 1’aide parce qu’ils m’ont
déja pris pour un garcon fragile et faible. Si je demande de ’aide, ¢a va
confirmer ce qu’ils pensent. Quand ils me voient soulever un seau, méme
s’ils ont peur que je vais le renverser, ¢ca me permet de leur montrer que

je peux.

Il ajoute :

Méme dans ma chambre, je n’aime pas quand on entre, ils vont vouloir
ranger mes affaires alors que je sais ou chaque chose se trouve. J’ai
demandé a mes petites sceurs de ne plus toucher a mes affaires. Les
parents savent aussi que, quand ils bavardent trop, j’arrive comme je
Veux.

Chez Obito :
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Docteur, ma mere dit souvent que je suis trop étrange, que je sais que je
suis fragile, mais quand on propose de m’aider, je refuse. Elle envoie
souvent mes fréres m’aider a porter, par exemple, le seau d’eau. Je les
chasse et m’efforce a le faire. Quand je rentre, elle bavarde, ¢ca m’énerve.
De plus, comment accepter 1’aide de ceux qui ne connaissent pas ce que
tu vis ? lls pensent savoir, mais ils ne savent rien. S’ils comprenaient, ils

ne refuseraient pas que je travaille souvent avec eux.

5.3 Vécu traumatique

Face a cette situation, I’adolescent drépanocytaire vit la maladie de maniere traumatique.
Dong (2016) mentionne que face & ces souffrances et terreurs agonisantes, 1’adolescent se voit
comme une proie pour une angoisse sidérante. La famille I’ayant dégu, il se tourne uniquement
vers la maladie pour se morfondre sur son sort. Ce qui se passe a l'intérieur de lui peut étre décrit
comme un « ébranlement traumatique de tout son étre » selon Roussillon (2008). Pour
Bokanowski (2002), le traumatique désigne I’aspect économique du traumatisme, ou le manque
de « pare-excitant » entraine un type de fonctionnement « a empreinte traumatique » ou « en
traumatique ». Méme si une partie de ses effets peuvent étre représentables, figurables et
symbolisables, ils ne le sont jamais totalement (p. 747).

Ducrocq et al (2007) précise que le vécu traumatique, matérialisé par une sorte de frayeur
selon Frey (2005), peut mettre un individu dans un état qui I’empéche de penser clairement. Fixé
par ce qui lui arrive et par les multiples crises qu’il subit, il est plongé dans une souffrance
accrue, pensant également a ce que sa famille endure malgré le syndrome d’auto-exclusion.

Chez Sakura :

Comme je suis toujours dans ma chambre avec tout ce qu’on me refuse,
je dis que c’est ma maladie la cause. Quand je pense a ce que ¢ca m’a fait
rater avec mes fréres et camarades. En plus, ces multiples crises qui
rendent mon corps comme celui d'un enfant. J’ai trés peur que ¢a vienne
arracher méme cette petite liberté que j’ai en me clouant au lit. A ce

moment-la, je suis dans un mauvais état, les soucis foncent, et les yeux
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rouges car je pleure beaucoup. Mon pére dit souvent que j’aime trop
avoir les yeux plissés.

Elle ajoute :

Cette maladie est un enfer sur tous ses aspects. Elle te prive de tout. A
tout moment, tu peux avoir des crises, méme de ta liberté. Avec la peur
qu’elle me donne souvent, je suis tout le temps faché, je ne parle a
personne. Les infirmiers, quand je suis en crise, me demandent de sourire
souvent. C’est parce qu’ils ne connaissent pas la douleur que j’ai.

Sakura est marquée par la peur que la drépanocytose lui enleve définitivement tout ce
qu’elle posséde, ce qui la met dans un mauvais état. Elle vit dans la frayeur constante, pleurant
par rapport a ce qui lui arrive, et la maladie la plonge continuellement dans cette frayeur,

accentuée par ce que sa famille lui fait subir.

Chez Inata :
Inata raconte une expérience similaire, détaillant comment la maladie et I'exclusion familiale
renforcent son vécu traumatique et son isolement social.

Monsieur, quand je réfléchis souvent a ma maladie avec la paralysie qui
est laissée comme séquelle, j’ai parfois peur qu’elle revienne et laisse
autre chose de pire que la paralysie. Parfois méme je pense a la mort et,
quand je pense a c¢a, je finis par crier. Pendant cette période, je ne
comprends plus ce que les gens disent, je regarde droit devant moi, je fuis
les regards des gens car ¢’est comme si, quand je les vois en train de me
regarder, ils se disent "regarde comment elle marche avec son petit
corps". J’ai méme souvent envie de pleurer, mes yeux rougissent. Cette

maladie me fait trés peur vu ce qu’elle m’a déja fait.

Chez Inata, en plus de sa paralysie, il y a la frayeur paralysante comme un martyre, car ne

parvenant méme plus a regarder son entourage, ¢’est comme une sorte de honte ou un manque de
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considération envers ces personnes-1a, elle pense a pire que la paralysie laissée par sa maladie.
Ceci est egalement marqué par la désorientation spatio-temporelle qui, selon Pirlot et Cupa (2019),
est I’incapacit¢ du sujet a déterminer sa localisation dans le temps et dans l'espace. La
désorientation temporelle précede généralement la désorientation spatiale.

Les syndromes de confusion, les syndromes de démence (comme la démence alcoolique et
le syndrome de Korsakoff) ou certains types de troubles de I'humeur peuvent méme donner
I'impression que le temps s'est arrété. La personne est incapable de se situer précisément dans le
temps. Elle mélange les jours, les saisons, voire les années. Elle peine a restituer la chronologie
des événements. Par exemple, elle peut ne pas savoir si une visite a eu lieu la veille ou trois jours
auparavant. L’événement traumatique vient faire effraction dans la vie psychique du sujet en y
provoquant une rupture, et le sujet est figé dans le temps du trauma. C’est pendant leurs pensées
ou leurs crises qu’ils ont des difficultés a se repérer, que ce soit dans le temps ou dans 1’espace,
comme c’est le cas de notre participant Gara.

Il y a des moments ou tout est confus dans ma téte, je parle avec
quelqu’un comme si je n’étais pas 1a, je ne suis pas attentif a beaucoup de
choses, ma téte est ailleurs, je ne parviens pas a me concentrer. C’est plus
grave quand je suis en hospitalisation. Je dis souvent que cette maladie
peut rendre fou, ¢a te fait oublier qui tu es.

Il rajoute que parfois, quand il est en crise, il ne connait plus les jours ni I’heure parce que
ce qui lui importe a cet instant-1a, c’est sa douleur. C’est quand ¢a finit qu’il demande quel jour
nous sommes. Parfois, pendant les jours de crise, il pense que c’est seulement un jour pour
I’heure, alors c’est comme si le temps ne passait pas. Il attend souvent la nuit, mais elle ne vient
pas, il ne regarde pas I’heure, et la chambre de 1’hopital est toujours fermée. On sait quand 1l fait
jour parce qu’il y a trop de bruit a I’hopital. Les salles d’hospitalisation sont sur un couloir, il n’y
a que des lumiéres, on ne connait pas quand c’est la nuit ou le jour.

Chez lui, elle peut faire oublier son identité et elle I’empéche également d’étre attentif
aux conversations car il est tres pensif concernant sa situation, ceci encore plus dans ses
moments d’hospitalisation ou il ne reconnait plus les jours car sa maladie prend tout son étre.

Les participants de notre étude souffrent de vécus traumatiques, plus ou moins latents et
dissimulés, mais pour autant, bel et bien présents. Cela met en avant la frayeur paralysante qui
occulte leurs pensées par rapport a la souffrance qu’engendre la drépanocytose et se présente sur

leur visage par des signes comme la crispation du visage, par exemple. Une apprehension du
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manque de controle par les perturbations de sommeil a ce moment de peur de ne pas se réveiller.
Et pourtant, ce vécu traumatique ne se voit pas, a défaut d’écouter la parole qui les révéle,
particuliérement car, comme nous 1’avons vu précédemment, les sujets ne parlent pas de leur
maladie. D’ailleurs, et c’est aussi en cela que le traumatisme des crises se présente comme
structurant leur identité, leur étre-au-monde : I’hypervigilance, les problémes de concentration
qu’ils développent a 1’égard de leur corps, menagant et persécuteur, synonyme de danger et de
mort, demeure constante. La douleur devient un repére corporel, qui fait office d’agent «

vérificateur » de leur état de santé.

Ainsi, d’un c6té la douleur s’apparente a un symptome déstructurant, et de I’autre coté,
elle reste ce qui les a toujours habités : ils se référent et se fient a elle pour savoir « ou en est
leur corps ». A ce sujet, Josset-Raffet (2016) évoque un « accrochage masochiste » a la
douleur chez les enfants drépanocytaires, en ce sens ou, dans la douleur, réside cette
composante de menace de I'intégrité corporelle qui en est pour autant un vecteur constitutif
conduisant méme parfois a la desorientation temporo-spatiale chez nos participants. D’autre
part, c’est justement dans ce versant que nous pouvons nommer un véritable traumatisme de la
douleur drépanocytaire en tant que structurant identitaire. En effet, ainsi que nous 1’avons
exploré, les sujets ne parlent que peu de leur maladie, la dissimulent (a eux-mémes et aux

autres), en I’occultant parfois complétement de leur vie.

L’expression récurrente « tomber malade » au sein de leur discours pour décrire un
moment de crise se dévoile particulieérement signifiante de ce que I’on pourrait nommer comme
un évitement, mais qui néanmoins, selon nous, ne I’est pas. Expliquons-nous : pour ces sujets,
tout se passe comme si, en dehors des crises, ils se vivaient, ou en tout cas, se construisaient une
identit¢ dans laquelle ils tentent de s’identifier a un autre, mais surtout, ou ils tentent de se
montrer, d’étre vus par les autres, comme s’ils étaient un autre (non malade). Ce sont des idées
auxquelles ils réfléchissent tout le temps, ce qui met en exergue des symptdmes neurovégetatifs.
Ces pensées qui occupent leur temps leur empéchent de se concentrer. Or, cette démarche
s’avere épuisante pour eux, en cela qu’ils ne sont véritablement jamais eux-mémes : pour toutes
les raisons que nous connaissons maintenant, cette dissimulation de leur identité a soi se justifie

(appréhension de I’exclusion, de la stigmatisation, d’étre vus comme différents).

Drailleurs, malgré le sentiment de solitude qu’ils font face dans la famille et durant les

hospitalisations (et la souffrance engendrée), beaucoup d’entre eux nous relataient que ces
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moments étaient en fait des moments ou ils n’avaient pas & mentir sur leur état de santé, ou ils
n’avaient pas a cacher leur douleur (physique et psychique) et durant lesquels ils pouvaient
réfléchir sur eux-mémes. Au sortir d’une crise, au-dela de sa composante traumatogene, certains
sujets témoignaient d’un certain renouveau, comme une renaissance et parfois appelés revenants
par les proches. La crise douloureuse drépanocytaire se dévoile ainsi comme détenant les mémes
processus que la crise psychique, qui tend vers un renouveau, une modification de 1’identité : elle
produit un avant et un apres. Au demeurant, ces dimensions de renouveau et d’altération durable
de la personnalité s’entrevoient a la suite d’un événement traumatique (lequel peut, en outre, étre

une hospitalisation prolongée), que ’on se situe dans le cadre de la drépanocytose ou non.

Cependant, la singularité du contexte drépanocytaire réside, encore une fois, dans sa répétitivité.

5.4 PERSPECTIVES DE L’ETUDE

Les trois modalités qui ont servi de cadre a notre travail sont : le rapport de 1’adolescent
malade avec sa famille, le syndrome d’auto-exclusion, et le vécu traumatique, tous marqués par

les verbatims des participants.

Dans ce travail, nous avons examiné la problématique du syndrome d’auto-exclusion
chez ’adolescents drépanocytaire. A ’issue des résultats obtenus et aprés les analyses, il ressort
que dans les groupes familiaux, les blessures narcissiques occasionné par le vécu traumatique
favorisent la construction du syndrome d’auto-exclusion, ce qui amplifie le vécu traumatique de
la maladie chez I’adolescent drépanocytaire. La famille étant trop rigide envers ses adolescents,
cette rigidité et cette surprotection, surtout a un age ou ils ont besoin de s’épanouir, créent en eux
un sentiment d’exclusion et de rejet. Ils se sentent comme s’ils ne faisaient pas partie de la
famille car, comme ils le disent, ils ne servent a rien car on ne leur laisse rien faire, ni a
I’intérieur ni a 'extérieur de la famille. Le psychisme familial est ici brisé, car c’est cet appareil
psychique qui parvient a rassembler tout le psychisme de la famille pour n’en faire qu’un.

De plus, quand un élément manque, elle devient incompléete. C’est dans cet appareil que
chaque individu de la famille vient déverser ses émotions. Or, comme les participants de cette
étude ne se sentent pas acceptés au sein de la famille, ils ne peuvent pas déverser leurs émotions
dans I’appareil psychique familial. En effet, ce resserrement des liens familiaux semble perdre
toute sa fonction, car les sujets de cette étude sont incompris et exclus des activités. Ce qu’ils

disent ne pas avoir besoin a leur age, alors il n’existe pas de communication inconsciente entre
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ces sujets et leurs familles. Ainsi, affirmer que ’on aime un enfant alors que 1’on n’a pour lui
aucun projet de vie, que 1’on ne s’emploie pas a lui enseigner le monde et ses lois pour qu’il
puisse s’imprégner de cela et perpétuer les valeurs de la famille, ne pas savoir ce qu’il ressent, au
vu de comment on se comporte avec lui, est une faille pour le bon développement de 1’enfant
(Halmos, 2006).

L’analyse théorique de ce travail montre également que le cadre de vie de I’adolescent
drépanocytaire de cette étude est caractérise par des frustrations internes et externes dues a de
nombreuses restrictions. En tant que sujet singulier pluriel et du fait des alliances inconscientes,
du contrat narcissique, de la fonction de contenant et des pactes, la famille n’est plus ce support
ou il pourrait s’appuyer pour contenir ses émotions. Au contraire, elle est plutét source de
frustration et de souffrance. Pour essayer d’atténuer ces souffrances, ces adolescents mettent en
place le syndrome d’auto-exclusion, et cela renforce le vécu traumatique. Ils vivent donc une
double souffrance, celle créée par la maladie et I’autre créée par la famille.

La famille doit mettre en avant la période a laquelle les sujets se trouvent pour résoudre le
probleme. En dehors d’étre drépanocytaires, ils sont des adolescents, et a cette période critique,
tout adolescent a besoin de se faire comprendre par les siens. Encadrer 1’adolescent est bien,
mais le comprendre est encore mieux. La famille est cimentée par I’affectivité, la sexualite,
I’éducation des enfants et les contraintes sociales, qui organisent un champ affectif si proche que
le rituel y perd son efficacité. Un milieu sécurisant favorise 1’actualisation psychobiologique des
promesses génétiques. Mais il est aussi vrai que I’exces de sécurité a un effet engourdissant qui
transforme toute stimulation en angoisse.

Un enfant ne peut avancer que s’il y est poussé, et il I’est de deux choses selon la vision
de Dolto : le désir inconscient qu’il sent chez ses parents de le voir grandir, et par la fagon dont
ils manifestent ce désir. Si les parents ne cédent pas, ils bloquent I’enfant dans son
développement. 1l régresse et produit des symptdmes qui sont douloureux et invalidants.
Occuper fierement sa place physique, affective, psychologique et sociale, voila ce qui permet le
fait d’appartenir. Une mauvaise représentation d’appartenance souille le sentiment d’estime de

SOl.

De ce fait, le groupe familial n’étant plus structurant, la cohésion du groupe étant mise en
péril induit, selon Kaés (2010), des changements dans les reperes identificatoires par rapport aux
modeles d’origine. Ces changements sont souvent vécus comme une trahison des alliances qui
scellent les liens d’appartenance, et comme un refus de se soumettre aux obligations de

I’endettement. La trahison est une mani¢re de sortir d’un endettement psychique devenu
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insolvable, mais c¢’est aussi un mouvement de rupture des liens établis pour chercher ailleurs
comment contenir ce désir. La mise en place du syndrome d’auto-exclusion chez nos participants
a un impact tres négatif sur le vécu traumatique de la maladie. Cela marque le refus d’ «
identification a 1’autorité externe qui impose le renoncement pulsionnel accepté par I’individu
pour conserver son amour » (Freud, cité par Kaés, 2010, p. 96) et la défaillance de 1’exercice de
la fonction alpha décrite par Bion, sous-tendant un contrat de renoncement. La défaillance de la
fonction du cadre est une trahison que I’adolescent tente de résoudre par la recherche de

nouveaux repéres.

Les sentiments ne peuvent, a eux seuls, définir ’amour parental, car ’enfant a besoin,
pour se construire, de 1’éducation de ses parents. Ces derniers ne peuvent donc prétendre I’aimer
que s’ils I’éduquent ; que s’ils font, jour apres jour, rimer « aimer » avec « €éduquer ».

La famille a besoin d’étre épaulée dans sa tache et qu’on lui donne des repéres clairs. Ils
ont surtout besoin aujourd’hui qu’on leur permette de comprendre qu’éduquer un enfant n’est
pas ’asservir, le brimer et I’entraver, mais au contraire 1’aider a se développer. Et que c’est, a ce
titre, la plus belle fagon de I’aimer. Méme s’il est drépanocytaire, il doit aussi se sentir comme

une personne de son age afin de jouir de cette période.
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Ce mémoire intitulé « vécu traumatique de 1’anémie a falciforme et syndrome d’auto
exclusion : une étude de quatre cas d’adolescents drépanocytaire » a pour objectif d’appréhender
les mécanismes du vécu traumatique de 1’anémie a falciforme dans le cadre familial qui
favorisent le syndrome d’au-exclusion chez 1’adolescent drépanocytaire. L’adolescent vivant au
sein d’une famille ou est constitué 1’appareil psychique familial de Ruffiot (1981). Ce dernier est
tenu de fonder le sentiment de dépendance de permanence, de contenance, de transformation des
parties psychotiques, non différenciées. Il est censé répondre aux besoins affectifs, sociaux et
cognitifs de I’adolescent pour son autonomie. Avec la maladie au sein de la famille il est exclu
des activités familiales pour prétexte ne pouvant pas les effectuer il subit des rejet, ’adolescent
drépanocytaire ne se sent pas a sa place dans sa famille car il n’est pas comme un membre vu la
différence qu’il y’a entre ses fréres et lui. Or ce cadre familial pose toujours le probléeme de
mangue, de défaut de par sa fixité, ses recompositions et remaniements entrainant des crises, des
ruptures. Il vit la maladie de fagon traumatique a cause de sa souffrance qui est d’abord engendré
par la maladie de par les douleurs physiques et celle engendré au sein de la famille de par ses
exclusion, incompréhension, rejet... Pour faire face a cette situation il va mette en place ce que

Furtos (2009) a appelé le syndrome d’auto-exclusion.

Nous avons au tout début de notre travail présenté 1’adolescence et syndrome d’auto-
exclusion ou nous avons présenté 1’adolescence comme une période critique et problématique en
fessant appel au travaux de Mouraud (2007) , ensuite présenté la notion de soi a 1’adolescence
qui constitue un phénomeéne phase de cette période car une bonne estime de soi favorise le bon
développement alors que une mauvaise estime de soi peut mettre en mal ce développement ici
nous avons utilisé les travaux de Damasio (1999), L’Ecuyer (1978), (Rosenberg, 1979). Suivie
des taches développementales de Claés comme les taches liées au soi, les taches liées au corps et
les taches liées a 1’autre. Nous avons terminé cette partie avec les phénomenes pouvant entraver
ses taches développementales a I’instar du syndrome d’auto-exclusion de Furtos (2009) qui sont

mise en place pour des personnes qui se sentent exclu, rejeté ou stigmatisé.

La section réservée au vécu traumatique de la maladie a débuter par la drépanocytose
pathologie psychosomatique comme effraction du psychisme. Nous avons débuté ici par
affection corporelle en occurrence donné les manifestation simple et complexe de cette maladie
nous avons poursuivis avec les effractions ou nous avons abordé le vécu traumatique avec les
manifestations de Ducrocq et al (2007). Les effractions liées au corps avec les travaux de Shilder
(1950), Dolto (1984), Anzieu (1985) avec la fonction de contenance et de transformation de

Ciccone (2012). Toujours dans cette effraction corporelle nous avons parlé de la plainte



142

douloureuse avec les travaux de Garnier & Roy (2006), Bioy (2020), Dong & Njifon (2021),
Rouget (2022). En dehors d’effraction corporelle nous avons abordé 1’effraction groupal avec la
famille comme groupe qui a son psychisme familial selon Ruffiot (1981). Eiguer (1983) ici a met
I’accent sur les organisateurs familiaux et le le soi familial, le contrat narcissique a aussi jouer un
role dans cette partie avec Freud (1914), Aulagnier (1975) et Kaés (2009)

Du point de vue méthodologique, nous avons opté pour I’approche qualitative,
notamment la méthode clinique, en nous basant principalement sur 1’étude de cas. Cette
méthode a été choisie grace a sa capacité a fournir une analyse en profondeur des phénomeénes
dans leur contexte d’émergence. Suivant nos critéres d’inclusion et d’exclusion, nous avons
fait usage d’un guide d’entretien qui nous a permis de récolter nos données a 1’aide de
I’entretien semi-directif, réalisé aupres de quatre participants : Inata 16 ans, Gara 14 ans, Obito
15 ans et Sakura 19 ans la collecte de donnée s’est faite a I’THCY au service hématologie et

oncologie. L’autre dans leur domicile respectif

A Tl’issue des résultats obtenus et aprés les analyses, il ressort que dans les groupes
familiaux, a travers la blessure narcissique qu’il occasionne, le vécu traumatique contribue au
syndrome d’auto-exclusion chez 1’adolescent drépanocytaire, ce qui amplifie le vécu traumatique
de la maladie chez 1’adolescent drépanocytaire. La famille étant trop rigide envers ses
adolescents, cette rigidité et cette surprotection, surtout a un age ou ils ont besoin de s’épanouir,
créent en eux un sentiment d’exclusion et de rejet. Ils se sentent comme s’ils ne faisaient pas
partie de la famille car, comme ils le disent, ils ne servent a rien car on ne leur laisse rien faire, ni
a ’intérieur ni a l'extérieur de la famille. Le psychisme familial est ici brisé, car c’est cet
appareil psychique qui parvient a rassembler tout le psychisme de la famille pour n’en faire
qu’un. La famille doit mettre en avant la période a laquelle les sujets se trouvent pour résoudre le
probléme. En dehors d’étre drépanocytaires, ils sont des adolescents, et a cette période critique,
tout adolescent a besoin de se faire comprendre par les siens. Encadrer 1’adolescent est bien,
mais le comprendre est encore mieux. La famille est cimentée par D’affectivité, la sexualité,
I’éducation des enfants et les contraintes sociales, qui organisent un champ affectif si proche que
le rituel y perd son efficacité. Un milieu sécurisant favorise I’actualisation psychobiologique des
promesses génétiques. Mais il est aussi vrai que I’exces de sécurité a un effet engourdissant qui

transforme toute stimulation en angoisse.
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Les sentiments ne peuvent, a eux seuls, définir I’amour parental, car ’enfant a besoin, pour se
construire, de I’éducation de ses parents. Ces derniers ne peuvent donc prétendre I’aimer que
s’ils I’éduquent ; que s’ils font, jour aprés jour, rimer « aimer » avec « éduquer ».

La famille a besoin d’étre épaulée dans sa tache et qu’on lui donne des reperes clairs. Ils
ont surtout besoin aujourd’hui qu’on leur permette de comprendre qu’éduquer un enfant n’est
pas I’asservir, le brimer et I’entraver, mais au contraire I’aider a se développer. Et que c’est, a ce
titre, la plus belle facon de I’aimer. Méme s’il est drépanocytaire, il doit aussi se sentir comme

une personne de son age afin de jouir de cette période.
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Yaoundé, le 18 décembre 2023

MBIADOU MEKAM Marius Kévin

Université de Yaoundé |

Facult¢ des Lettres et Sciences Humaines (FALSH)
Département de Psychologie

Matricule : IXK(»’!.‘) k

Tel :(237) 650 33 88 32/696 87 62 09

Email : kevinmbiadou0@gmail.com

A

Monsicur le Directeur de PHopital Central de
Yaounde¢ (HCY)

Obijet : Demande d autorisation de recherche
awcowrs d'un stage académique de trois mois

Monsieur le Directeur,

Je viens. par la présente. solliciter une autorisation de collecte de données au cours d’un stage

académique de trois mois au sein de I'institution sanitaire dont vous avez la charge.

Je suis ¢tudiant, réguliecrement inscrit en Master de Psychopathologie et Psychologie Clinique au
Département de Psychologie de I"Université de Yaoundé 1. Sous la Direction du Professeur MGBWA
Vandelin, je mene une ¢tude sur le retentissement psychologique de la maladie organique grave. Nous
I"avons  formulé: VECU TRAUMATIQUE DE LA MALADIE ET SENTIMENT
D’EXCLUSION : UNE ETUDE DE CAS CHEZ L’ADOLESCENT DREPANOCYTAIRE. Il est
de notoriété publique que votre structure hospitalicre, au travers du Service Hématologie et oncologie,
abrite la plus importante offre de soins a cette catégorie de personnes. A ce titre, il constitue le cadre

institutionnel idéal pour mener notre observation et notre collecte de données.

D"un point de vue éthique, nous promettons que : la confidentialité et la-dignit¢ de-ces personnes seront
rigoureusement respectées. Nous nous plierons aux régles de votre institution et au respect de vos

différentes équipes de soins.

Vous remerciant par avance de I’intérét que vous porterez a notre sollicitation, nous vous prions

d’agréer, Monsicur le Directeur, Iexpression de notre respectueuse considération.

P-J : - L attestation de recherche ;
- La liste de sélection des candidats en Master 2 :
- Guide d’entretien clinique.

v
MBIADOU MEKAM Marius Kévin

S
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ATTESTATION DE RECHERCHE

Je soussigné, Professeur NGUIMFACK LEONARD, coordinateur adjoint du
laboratoire du développement et du mal développement de Psychologie de I’Université de
Yaoundé 1, atteste que Monsieur MBIADOU MEKAM Marius Kévin, Matricule 18K649, a

libell¢ son sujet de Master 11, option psychopathologie et clinique ainsi qu’il suit : « Vécu

traumatique de la maladie et sentiment d’exclusion chez I’adolescent drépanocytaire ».

Ses travaux qui s’effectuent sous la direction du Professeur MGBWA Vandelin de

I’Université de Yaoundé I nécessitent une investigation sur le terrain.

En foi de quoi, la présente attestation lui est délivrée pour servir et valoir ce que de droit.

Fait 2 Yaoundé, le.....5. kb . LUAD
Coordonnateur adjoint du laboratoire

du développement et du mal développement
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GUIDE D’ENTRETIEN

SUJET : VECU,TRAUMATIQUE DE LA MALADIE ET SYNDROME D’AUTO-
EXCLUSION. UNE ETUDE DE QUATRE CAS D’ADOLESCENTS DREPANOCYTAIRES

Identification :
Theme 1 : Le rapport entre I’adolescent drépanocytaire avec famille
Sous théme 1 La facon dont ils ou elles le voient
Sous theme 2 : Leurs rapports a lui ou elle
Sous theme 3 : Ce qu’ils/elles se dissent par rapport a sa situation et par rapport a son avenir

Théme 2 : Le syndrome d’auto-exclusion
Sous théme 1 : Le corps est anesthésié ou hypoesthésies
e sur le plan cutané

e Sur le pan cénesthésique

Sous théme 2 : Une rupture activement entretenue des liens Transgénérationnels

e Rupture de liens familiaux
e Rupture de liens familiaux

Sous théme 3 : une tendance générale a I’incurie, a I’absence du souci de soi-méme. Et I’aide
proposée souvent

récusée

e La demande d’aide est abolie

e [’aide proposée souvent récusée

Théme 2 : Vécu traumatique
Sous theme 1 : Frayeur paralysante
e Regard douloureux

e Crispation du visage

Sous théme 2 : Désorientation temporo-spatiale
e Etat de confusion

e Désorientation spatiale

Sous theme 3 : Symptdmes neurovégétatifs trés intenses
e Hypervigilance

e Réactions et sursauts exagérés
e Problemes de concentration

e Perturbation du sommeil



FORMULAIRE DE CONSENTEMENT ECLAIRE

Sujet : Vécu traumatique de I’anémie a falciforme et syndrome d’auto-exclusion : une étude de

quatre cas d’adolescents drépanocytaires.

A Vintention des participants :

Les renseignements recueillis pendant notre recherche sont anonymes et confidentiels.
lls ne peuvent étre exploités dans un autre but que scientifique. La participation a cette
recherche est volontaire. Aucun renseignement permettant de vous identifier ne figure sur ce
formulaire de consentement éclairé et sur 1entretien qui vous est soumis. Comme dans toute
¢tude scientifique, nous souhaitons avoir le maximum d’informations pour confirmer la validité
de nos résultats. Toutefois, ces informations pourront étre utilisées dans des publications

scientifiques, mais sans que I’on puisse vous identifier personnellement. C’est pourquoi nous

0sons croire que votre participation est indispensable dans sa réussite.

Votre participation a cette étude est librement consentie. Vous avez le droit de vous

retirez a tout moment au cours de 1’étude. On vous a expliqué la teneur de I’étude, vous avez lu

et compris ce formulaire de consentement, nous avons répondu a vos questions et nous

convenons que vous puissiez participer a cette étude. Nous allons vous remettre une copie du
présent formulaire de consentement dument signé.

Date et signatupe du chercheur

Nous vous remercions de votre participation
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FORMULAIRE DE CONSENTEMENT ECLAIRE

Sujet : Vécu traumatique de 1’anémie a falciforme et syndrome d’auto-exclusion : une étude de
quatre cas d’adolescents drépanocytaires.

A Pintention des participants :

Les renseignements recueillis pendant notre recherche sont anonymes et confidentiels.

lls ne peuvent étre exploités dans un autre but que scientifique. La participation a cette

recherche est volontaire. Aucun renseignement permettant de vous identifier ne figure sur ce

formulaire de consentement éclairé et sur Ientretien qui vous est soumis. Comme dans toute

¢tude scientifique, nous souhaitons avoir le maximum d’informations pour confirmer la validité

de nos résultats. Toutefois, ces informations pourront étre utilisées dans des publications

scientifiques, mais sans que I’on puisse vous identifier personnellement. C’est pourquoi nous

0sons croire que votre participation est indispensable dans sa réussite.

Votre participation a cette étude est librement consentie. Vous avez le droit de vous

retirez a tout moment au cours de 1’étude. On vous a expliqué la teneur de I’étude, vous avez lu

et compris ce formulaire de consentement, nous avons répondu a vos questions et nous

convenons que vous puissiez participer a cette étude. Nous allons vous remettre une copie du
présent formulaire de consentement dument signé.

Date ey signature du participant Datg et signature du chercheur
/

Nous vous remercions de votre participation
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FORMULAIRE DE CONSENTEMENT ECLAIRE :

Sujet : Vécu traumatique de I’anémie a falciforme et syndrome d’auto-exclusion : une étude de

quatre cas d’adolescents drépanocytaires.

A Vintention des participants :

Les renseignements recueillis pendant notre recherche sont anonymes et confidentiels.
Ils ne peuvent étre exploités dans un autre but que scientifique. La participation a cette
recherche est volontaire. Aucun renseignement permettant de vous identifier ne figure sur ce
formulaire de consentement éclairé et sur entretien qui vous est soumis. Comme dans toute
¢tude scientifique, nous souhaitons avoir le maximum d’informations pour confirmer la validité
de nos résultats. Toutefois, ces informations pourront étre utilisées dans des publications
scientifiques, mais sans que ’on puisse vous identifier personnellement. C’est pourquoi nous

0sons croire que votre participation est indispensable dans sa réussite.

Votre participation a cette étude est librement consentie. Vous avez le droit de vous
retirez & tout moment au cours de I’étude. On vous a expliqué la teneur de I’étude, vous avez lu
et compris ce formulaire de consentement, nous avons répondu A vos questions et nous

convenons que vous puissiez participer  cette étude. Nous allons vous remettre une copie du

présent formulaire de consentement dument signé.

Date et signature du participant Date gt signature du chercheur

Nous vous remercions de votre participation
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FORMULAIRE DE CONSENTEMENT ECLAIRE

Sujet : Vécu traumatique de I’anémie a falciforme et syndrome d’auto-exclusion : une étude de

quatre cas d’adolescents drépanocytaires.
A Pintention des participants :

Les renseignements recueillis pendant notre recherche sont anonymes et confidentiels.
Ils ne peuvent étre exploités dans un autre but que scientifique. La participation a cette
recherche est volontaire. Aucun renseignement permettant de vous identifier ne figure sur ce
formulaire de consentement éclairé et sur I’entretien qui vous est soumis. Comme dans toute
¢tude scientifique, nous souhaitons avoir le maximum d’informations pour confirmer la validité
de nos résultats. Toutefois, ces informations pourront étre utilisées dans des publications
scientifiques, mais sans que I’on puisse vous identifier personnellement. C’est pourquoi nous

0sons croire que votre participation est indispensable dans sa réussite.

Votre participation a cette étude est librement consentie. Vous avez le droit de vous
retirez a tout moment au cours de 1’étude. On vous a expliqué la teneur de 1’étude, vous avez lu
et compris ce formulaire de consentement, nous avons répondu a vos questions et nous

convenons que vous puissiez participer a cette étude. Nous allons vous remettre une copie du

présent formulaire de consentement dument signé.

Date et sighature du participant

Date et signature du chercheur

Nous vous remercions de votre participation
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Corpus des entretiens
Renseignement génraux du participant
Code participant : Participant « Inata»
Sexe : Féminin
Age : 16 ans
Rang dans la fratrie : 3°/4
Ethnie paternelle : Bamiléké
Ethnie maternelle : Ewondo
Village paternel : Dschang (région de I’oeust)

Religion : Témoinn de johova

Entretien avec le participant Inata
Nous : bonjour a vous
Participant Inata : Bonjour monsieur
Nous : comment vous allez aujourd’hui
Participant Inata : pour aujourd’hui je vais mieux

Nous : ravie. Ok comme convenu aujourd’hui nous allons travailler pour cette recherche ; alors

palé moi de vous

Participant Inata : je suis comme vous me voyez que Voulez-vous encore je sois d’autre, je
suis une jeune fille agée de 16 ans qu’on ne remarque pas vu qu’on me VOIS cOmme une petite

fille de 18 ans,je suis drépanocytaire et j’aime beaucoup mangé c’est mon meilleur compagnon
Nous : vu votre situation comment vous vous voyez par rapport au membre de votre famille ?

Participant Inata: Je me sens trés différente par rapport a mes fréres et sceurs et pas
forcément comme les autres amies ou mes autres copines, parce que quand je me regarde dans
un miroir, je remarque directement la différence sur mon corps qui est petit pour mon age et
mon bras qui est paralysé, etc. Je suis atteinte de la drépanocytose, et il y a toujours ce mot
drépanocytose qui vit en moi, voila, et qui vient dans ma téte chaque fois. Je ne peux pas
I’enlever, et j’ai I’impression que ¢’est une impression que j’ai, mais quand un inconnu me Voit,

ou une amie ou n’importe qui, j’ai I’'impression qu’il y a toujours ce mot drépanocytose sur
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mon front qui est écrit, donc quand on me voit, j’ai I’impression qu’on voit que la

drépanocytose.
Nous: vous pouvez donner plus de détail svp

Participant Inata : Par exemple, les personnes, en me voyant, la personne va se dire voila donc
elle est limitée quoi, ils peuvent percevoir une personne handicapée. J’ai 1’impression voila
d’étre handicapée. Le mot méme c’est handicap. On va dire pour moi je suis handicapée de...
physiquement mais je ne suis pas handicapée mentalement. Ca serait comme, on va dire, je serais
handicapée a 50%, bon apres c’est ce qui me concerne moi j’aurais plutdt dit ¢ca, mais aprés par
rapport a ce que les autres, la vue que les autres ont sur moi, je ne sais pas du tout. Moi j’ai cette

impression qu’on me considére comme une handicapée parfois. Surtout ma famille.
Nous : concernant la famille dit moi quel est la quelle quels sont vos rapport avec ses membre

Participante Inata: Je n’ai pas de rapport direct avec mes fréres et mes parents je suis
constamment dans ma chambre puisqu’ils refusent que je fasse certaines choses avec eux comme
aller se promener , puiser de I’eau et quand je veux sortir avec mes amis on refuse disant qu’ils
me protégent c’est comme si je suis une étrangere dans la maison la c’est a cause des choses
comme ¢a que je suis toujours dans ma chambre a mon age on pense toujours que je suis I’enfant

je dis souvent a mes freres que chacun reste de son coté.
Nous : au vu de tout cela comment vous vous sentez
Participante Inata : trés mal ¢’est comme si je ne fessais pas partir de la famille

Nous : arrive t’il souvent que vous vous pensez telle a ¢a au point de ne plus sentir vous douleur

ou méme bouger

Participant Inata : Parfois du genre quand j’ai une blessure et je suis trop faché ¢a ne me géne
plus je suis focalisée sur le poteau du salon parce qu’on m’a refusé de faire ce que je voulais
faire ¢’est apres que la colére passe que je me rends compte que j’ai eu une blessure. Quand je
pense a ce que je veux faire et je ne peux pas faire a ce que je vais porter et on va refuser pare ce
que je sais qu’on va refuser je fixe le poteau ou point ou je ne parviens plus a bouger sois méme
souvent je ne connais pas comment je fais pour que ¢a arrive c’est quand on me touche que je
sursaute.

Nous : quels sont les liens que vous entretenez avec les membres de votre famille ou amis
Participante Innata : Docteur a la maison chaque fois ils disent que j’aime rester seule parce

que je suis toujours dans un endroit ou on ne connait pas a 1’école je suis toujours restée en
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classe seule sur mon banc quand les autres sortent pendant la pause pour causer avec les
camarades d’autres salles de classe quand je sors je sors on me regarde trop comme je Suis
toujours maladive et petite de corps méme quand on m’invite dans les fétes je ne pars pas parce
que je quand je vais arriver la-bas je ne pourrais pas danser comme eux et méme pendant les
cours de sport je suis moi en classe car je sais que le professeur de sport vas refuser que je fasse
sport, je pars donc chercher quoi la-bas

Nous : au regard de ¢a vous leur demandez souvent de I’aide

Participante Inata : Parfois, mes sceurs proposent de m’aider, je refuse. Elles disent chaque fois
que je suis malade et que je dois demander de 1’aide, mais je refuse méme quand je ne peux pas
faire. Je leur dis chaque fois que je suis le bébé. Si j’accepte leur aide, c’est seulement quand mes
crises me font trés mal au point ou je ne peux pas me lever. Méme mes parents connaissent cela,
ce qui fait qu’ils me laissent maintenant faire mes choses, mais ils continuent a refuser que je

fasse certains travaux de la maison ou que je sorte. Ils me laissent faire mes choses seules.
Nous : comment vivez-vous cette maladie

Participante Inata : de la pire des facons Monsieur, quand je réfléchis souvent a ma maladie et
a la paralysie qui est restée comme séquelle, j’ai parfois peur qu’elle revienne et laisse quelque
chose de pire que la paralysie. Parfois, je pense méme a la mort et, quand je pense a ¢a, je finis
par crier. C’est comme si je n’étais plus l1a pendant cette période. Les gens disent que je ne
regarde plus droit devant moi, je fuis les regards parce que j’ai I'impression que quand ils me
regardent, ils se disent : 'Regardez comment elle marche avec son petit corps.' J’ai méme souvent
envie de pleurer, mes yeux rougissent. Cette maladie me fait trés peur, vu ce qu’elle m’a déja

fait.
Nous : C’est la seule chose que vous ressentez

Participante Inata : Je me demande si je suis la seule personne qui exister sur la terre ci en plus
de la drépanocytose la méningite ¢a ne pouvais pas arréter une autre personne. Me voici qui
porte mon corps partout je marche doucement avec ma main. Avant je pouvais aller a la cantine
acheter mon pain mais depuis que la méningite m’a arrété je ne peux plus trop sortir les gens me
regarde mal j’envoie ma camarade m’aider a acheter. On me dit souvent que je refuse de grandi

comme si c’est de ma faute. A la maison je ne suis pas libre de faire ce que je veux avec mes
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frére et amis on ne m’invite méme plus par ce qu’on sait que je ne vais pas venir. Parfois je
marche les lames coulent seul par ce que je réfléchi a ce que je vie. La méningite pouvait arréter
une autre personne et me laisser avec la drépanocytose, je n’aime plus rien faire je vais méme
faire quoi avec mon état. La maladie est un enfer. Elle me fait parfois oublier le jour ou on est, je
ne parviens plus a connaitre I’heure. Le temps passe vite. Il y a des moments ou, quand je suis a
I’hopital, je demande a ma mére ou nous sommes. Parfois, je regrette pourquoi on m’a

accouchée. Elle [la maladie] prend jusqu’a ce que tu oublies ou tu te trouves, donc je ne suis pas

différente d’une folle.
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Corpus des entretiens
Renseignement génraux du participant
Code participant : Participant « sakura»
Sexe : Féminin
Age : 19 ans
Rang dans la fratrie : 2°/10
Ethnie paternelle : Sawa
Ethnie maternelle : litarol
Village paternel : douala (région de litoral )

Religion : catholique

Entretien avec le participant Sakura
Nous : bonjour a vous
Participant Inata : Bonjour monsieur
Nous : comment vous allez aujourd’hui
Participant Sakura : par la grace de Dieu je vais mieux

Nous: nous allons dont travailler aujourd’hui comme on s’était dit la derniere fois alors

comment vous vous sentez aupres de votre famille

Participant Sakura : je me sens mal les gens de la maison pense que je suis seulement I’enfant

oh je ne sais pas humm quand ils veulent faire leur choses il ne me mette jamais a I’intérieur

Nous : quand vous vous regardez votre situation vous pouvez me dire la fagon dont vous vous

voyez par rapport aux membres de votre famille

Participante Sakura C’est petit a petit que j’ai su que je n’étais pas comme mes freres et sceurs
j’ai commence a comprendre vraiment que c¢’était plutdt important. comme on fréquentait dans la
méme école par exemple pendant les récrés je ne pouvais pas jouer avec eux ou avec mes amis
Je restais avec les maitresses ou dans la salle de classe ou a la véranda ma mere était passé a
I’école laisser les instructions au directeur ,quand il pleuvait je ne pouvais pas jouer dans la pluie

avec eux j’ai toujours voulu savoir ce que ca fait de jouer ou se laver dans la pluie ou quand il
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faisait froid, on me demandais de porter directement le pull-over et Je devais boire de I’eau
souvent, tout le temps, j’avais droit a une bouteille d’eau comparé a mes fréres ils avaient pas le
droit a une bouteille d’cau . Ce sont ces petits détails qui m’ont fait comprendre que j’étais

différente d’eux.

Nous : quelle rapport vous entretenez avec eux

Participant Sakura: (soupire) Je n’ai aucun rapport avec ma famille déja que le sang qui
coulent dans nos veines ne sont pas les mémes si on avait le méme sang ils devaient me
comprendre pour quelqu’un de mon age ce que je devais avoir besoin malgré ma malade.
Comprendre que je dois m’épanouir aller marcher avec les amis et méme parfois taper les
commentaires avec mes freres mais ils sont toujours la tu as bus tes remedes je comprends

pourquoi ils font ¢ca mais ils exagerent parfois ils refusent que je grandisse.

Nous : Par rapport a votre situation qu’est ce qu’ils dissent

Participant Sakura Par rapport a ce qu’ils se disent de ma situation et & mon avenir ma grande
sceur, surtout 1’autre la elle me dit souvent que je reste la-bas, qu’il ne me reste pas beaucoup de
temps pour mourir, que je viens embéter les gens et ma petite sceur également j’ai ma petite
sceur, celle qui vient aprés mon petit frére, elle dit souvent qu’elle a peur de rentrer dans ma
chambre. Parce-que je suis un fantdme (rires). Une mort-vivante Et ma grande sceur avait
I’habitude de me dire quand je sortais d’une crise que La revenante est la ¢a veut dire je suis
morte et je suis revenue. La revenante tu es réveillée et elle le disait mais quand y’avait des gens
et ils riaient Pour eux c’était un jeu c¢’était amusant. Y avait rien de mal pour eux, ils ne savaient

pas que ¢a me blessait du plus profond de moi

Nous : vous ne ressentez souvent pas les douleurs

Participant Sakura : Comme ils me font réguliérement des choses qui m’énerve pour éviter de
penser a ¢a tout le temps quand j’ai des petites douleurs dans les articulations je ne comprends
rien par ce que ma téte est ailleurs c’est comme si j’étais dans un endroit seul comme un réve
c’est quand j’arréte de réfléchir a ¢a que je me rends compte que j’ai mal depuis. Quand je pense
a ce que je veux faire et je ne peux pas faire a ce que je vais porter et on va refuser pare ce que je
sais qu’on va refuser je fixe le poteau ou point ou je ne parviens plus a bouger sois méme
souvent je ne connais pas comment je fais pour que ¢a arrive c¢’est quand on me touche que je
sursaute.

Nous : vous leur demandé souvent de 1’aide



163

Participant Sakura : jamais avec ce qu’ils me font 1a mieux je fais me chose seule et leur

démandé¢ de 1’aide c’est leur montré qu’ils ont raison que je suis faible

Nous : quel liens entretenez-vous avec eux

Participante Inata : Un jour un camarade m’a que je dise que je profite de la maladie parce
que c’est faux. Je donne toujours le maximum et le meilleur de moi et si j’en arrive a un point
ou je suis obligé de décaler mes cours, controles c’est parce que je n’ai pas le choix. Cette
remarque je I’avais trés mal vécu comment rester avec des personnes comme Ga je ne peux pas.
Et elle rajoute « J’ai toujours eu peur de me retrouver avec des gens qui ne savent pas ce qu’est
ma maladie, qui ne savent pas prononcer son nom qui ne savent pas quoi faire en cas d’urgence

et qui me laisse mourir. C’était vraiment ma phobie

Nous : Vous pouvez me dire comment la maladie se manifeste

Participante Sakura : Comme je suis toujours dans ma chambre avec tout ce qu’on me refuse,
je me dis que c’est ma maladie la cause. Quand je pense a ce que ¢a m’a fait rater avec mes
fréres et camarades, et en plus ces multiples crises qui rendent mon corps comme celui d’un
enfant, j’ai trés peur que ¢a vienne arracher méme cette petite liberté que j’ai en me clouant sur
le lit. En ce moment-Ia, je suis dans un mauvais état, les sourcils froncés et les yeux rouges car je
pleure beaucoup. Mon pére dit souvent que j’aime trop avoir les yeux plissés. Cette maladie est
un enfer sur tous ses aspects. Elle te prive de tout, a tout moment tu peux avoir des crises, méme
de ta liberté. Avec la peur qu’elle me donne souvent, je suis tout le temps faché, je ne parle a
personne. Les infirmiers, quand je suis en crise, me demandent de sourire souvent. C’est parce

qu’ils ne connaissent pas la douleur que j’ai.
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0Corpus des entretiens

Renseignement génraux du participant

Code participant : Participant « Gara»

Sexe : Masculin

Age : 14 ans

Rang dans la fratrie : 3°/4

Ethnie paternelle : Sawa

Ethnie maternelle : ethon

Village paternel : ethon (région de centre )

Religion : catholique

Entretien avec Gara
Nous : bonjour monsieur comment vous allez
Participant Gara : bonjour monsieur je vais bien en plus aujourd’hui je suis pas malade

Nous : ok nous allons travailler sa sera comme un échange je vais vous posez un nombre de
question que vous allez répondre

Participant Gara ok monsieur

Nous : au vu de votre situation comment vous vous voyez par rapport au membre de votre
famille

Participant Gara : Par rapport a mes fréres et sceurs je me sens malade chaque dimanche matin
mon pére va faire le sport avec mes fréres et me laisse a la maison parfois j’étais toujours de coté
voila je regardais les autres faire et j’attendais qu’on rentre. Je ne peux pas faire la vie comme je
veux. Je ne peux pas. La personne par exemple qui n’a pas la drépanocytose ne peut pas se
rendre compte forcément de tout ce qu’elle peut faire ou qu’elle n’a pas de limites et elle peut
vivre comme elle veut. Tandis que moi pas exemple, j’ai des limites, je ne peux pas tout faire.
La vie elle ne m’a pas forcément gatée ils peuvent profiter a fond dans leur vie tandis que moi

non.
Nous : quelle type rapport vous avez avec eux

Participant Gara : Monsieur avec mes frére et parent c’est la guerre comme on dit souvent au

quartier En fait, quand je tombais malade mes freres me disaient & chaque fois qu’on voyageait
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de ne pas venir avec eux qu’ils risquaient de rentrer tot et du coup donc a eux comme je suis
malade je n’ai pas aussi droit aux vacances. Quand ils partaient en vacances je restais a la maison
avec les parents mon cou était gros je ne les parlais plus parfois a cause de ¢ca méme a mes
parents parce qu’ils ont accepté. Ils disent que je vais aller dérangé les gens la-bas qu’ils ne
veulent pas déranger les personnes chez qui mes fréres et sceurs partent en vacances je ne dois

pas aussi partir en vacances.

Nous : qu’est ce qu’il se dissent par rapport a votre situation

Participant Gara : Par rapport a ce qu’ils se disent de ma situation et @ mon avenir ma grande
sceur, surtout 1’autre 1a elle me dit souvent que je restes la-bas, qu’il ne me reste pas beaucoup de
temps pour mourir, que je viens embéter les gens et ma petite sceur également j’ai ma petite
sceur, celle qui vient aprés mon petit frére, elle dit souvent qu’elle a peur de rentrer dans ma
chambre. Parce-que je suis un fantdme (rires). Une mort-vivante Et ma grande sceur avait
I’habitude de me dire quand je sortais d’une crise que La revenante est 1a ¢a veut dire je suis
morte et je suis revenue. La revenante tu es réveillée et elle le disait mais quand y’avait des gens
et ils riaient Pour eux c¢’était un jeu c’était amusant. Y avait rien de mal pour eux, ils ne savaient

pas que ¢a me blessait du plus profond de moi

Nous : au vu de tout cela comment vous vivez la maladie parfois vous ne ressentez pas de
douleur quand vous pensez a toutes ces choses

Participant Gara : oui oui trés souvent j’ai mal j’oubli la douleur et en plus quand je pense aux
exclusion concernant avec mes amis ou aux taches de la maison

Nous : comment est votre rapport avec eux :

Participant Gara : Monsieur je n’aime méme pas d’abord demander de 1’aide car ils m’ont déja
pris comme pour un garcon fragile et faible si je leur demande de 1’aide ¢a va confirmer ce qu’ils
pensent et ca leur permet de ne pas me parler et se moquer de moi car quand ils me voient
soulever un sceau méme s’ils ont peur que je vais le renverser ¢a me permet de leur montrer que
je peux. Méme dans ma chambre je n’aime pas quand on entre ils vont vouloir arranger mes
choses alors que je connais ou chaque chose se trouve. J’ai demandé¢ a mes petites sceurs de ne
plus toucher mes choses. Et les parents connaissent aussi quand ils bavardent déja trop j’arrives

comme je Veux.

Nous: Nous comme vie tu la maladie elle fait souvent peur
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Participant Gara : Ma mére ne demande rien quand elle sait que j’ai enfermé ma chambre.
Quand c’est fermé, on sait que je suis en train de penser a ce qui me fait souffrir, la maladie. Elle
dit souvent que quand elle me parle de ¢a, j’ai les yeux plissés, la bouche crispée, les sourcils
froncés. Mais je sais juste que j’ai I’air trés faché avec la bouche fermée. Comment ne pas I’avoir
avec tout ce que la maladie m’a fait ? Cette maladie est un enfer sur tous ses aspects. Elle te
prive de tout, a tout moment tu peux avoir des crises, méme de ta liberté. Avec la peur qu’elle
me donne souvent, je suis tout le temps faché, je ne parle a personne. Les infirmiers, quand je
suis en crise, me demandent de sourire souvent. C’est parce qu’ils ne connaissent pas la douleur
que j’ai. Je ne parviens pas & dormir souvent. Je me Iéve beaucoup la nuit jusqu’au matin. A
I’école, je ne dors pas souvent. Je pense que, arrivé a 1’école quand le professeur sera en train de
faire cours, je vais dormir mais je ne dors pas. Je suis toujours la seule & me coucher a la maison.

On connait déja mes yeux, ils sont souvent rouges.

Nous : vous avez souvent des insomnies

Participant Gara : Mes camarades me demandent si j’ai méme dormi la nuit. Il y’a des moment
ou je veux bien dormir mais le sommeil ne vient pas tout ¢a c’est la drépanocytose je pense
souvent avec la méningite qui me fait esquiver tout je ne peux pas tourner mon corps comme je
veux quand je m’assoir je dois bien vérifier ou je vais m’assoir pour ne pas tomber par ce que si
je tombe je ne vais pas pouvoir mettre ma main au sol pour amortir ma chute parce que ma main
est paralysé méme quand je marche je ne dois pas marcher vite de peur de tomber je me dit
souvent que si le chien me poursuit je suis morte quand je vois le chien en routes je marche tout

doucement
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Corpus des entretiens

Renseignement génraux du participant

Code participant : Participant «Obito »

Sexe : Masculin

Age : 15 ans

Rang dans la fratrie : 2°/5

Ethnie paternelle : Bamiléké

Ethnie maternelle : Bamenda

Village paternel : Badjoun (région de 1’Ouest)

Religion : protestant

Entretien avec Obito
Nous : bonjour monsieur comment vous allez
Participant Gara : bonjour monsieur je vais bien la maladie me laisse un peu
Nous : la derniére fois nous nous sommes fixé rdv aujourd’hui pour travailler
Participant Gara ok monsieur
Nous : comment vous vous sentez aupres de votre famille

Participant Obito : ils n’énervent beaucoup je ne sais méme pas e que je vais dire quand ils
veulent pas que je fasse quelque chose ils mettent la maladie devant

Nous : par rapport & vos fréres et sceur comment cous vous voyez

Participant Obito : humm je suis d’abord le seul malade de la maison, c’est la premicre
différence que j’ai par rapport a eux, dont je suis le seul porteur de la malédiction.

Nous : quel rapport vous avez avec eux

Particiant Obito : Le fait d’ étre drépanocytaire fait en sorte que tu n’es plus libre de tes choix
je ne peux pas faire ce que je veux a la maison quand je porte un pantalon slim on me dit vas
retirer parfois méme on me demande si j’ai but de ’eau comme si c¢’était a un enfant qu’on
demandait je ne demande plus la permission pour sortir avec mes amis quand ils ont leur
anniversaire parce que je sais que les parents vont refuser et le fait je ne vienne pas a fait en sorte
qu’ils ne m’invitent méme plus avec mes parents on s’entend bien quand je demande 1’argent et
avec mes frére quand je veux qu’ils fassent quelque chose que je ne peux pas en dehors de ¢a on

a rien qui nous lie parce que méme le sens-1a n’est pas pareil

Nous :qu’est ce qu’ils se dissent par rapport a votre situation et ton avenir :
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Participant Obito : Mes parents dissent souvent que je suis un enfant, y’a plein de trucs que je
n’ai pas eu le droit de faire, Mes fréres avaient recu des vélos pour noél, moi je n’ai pas de vélo
parce-que, je ne pouvais pas pédaler donc au bout d’un moment c’est énervant ils disent que je
grandi moins que mes amis et avec ma situation mon pere m’a déja dit qu’il ne peut pas autoriser
que je fasse tout ce qu’il veut par ce qu’aprés c’est lui qui va aller dépenser a 1’hopital.
Concernant mon avenir je ne pense pas qu’ils disent grand-chose ou qu’ils s’intéressent méme
par ce que a moi on ne montre presque rien c’est toujours a mes fréres s’il ne me montre pas
comment on fait certaine chose dans I’avenir 1a je les ferai comment ? j’ai mon cousin qui est
mort a I’age de 20 ans il était drépanocytaire et comme il est mort jeune ils n’ont pas aussi
d’espoir sur moi

Nous : Dite moi parfois vous ne ressentez plus la douleur ou votre corps

Participant Obito : Mes parents m’énervent souvent jusqu’a ils voient le mal partout et me
prennent comme 1’ceuf qu’on doit bien conserver pour qu’il ne casse pas parfois ils envoient mes
fréres regarder ce que je fais comme si je suis un enfant. Méme pour partir puiser 1’eau avec mes
fréeres on refuse et je reste a la maison seule quand ils partent. C’est pour ¢a que je suis moi
toujours dans ma chambre pour éviter de subir tout sa ¢ca me fait parfois tres mal au point ou pour
ne plus y penser je suis capable de me plonger dans un fantasme jusqu’a mon corps ne bouge
plus je n’arrive pas a ressentir des crises qui viennent de temps en temps ils exagérent je suis
déja grand.

Nous : comment est votre relation avec la famille et vos amis avec eux

Participant Obito : Monsieur ils ont déja fait jusqu’a ce que je n’aime plus moi demander a
faire quelque chose quand ils travaillent je reste sur mon coin & manipuler mon téléphone. Je
préfere méme rester dans ma chambre parce que quand je suis au salon ou dehors ils travaillent
et le fait que je ne les assiste pas m’énerve donc je reste loin d’eux. Méme sortir on refuse ¢a ne
sert plus a rien de demander. Je reste dans ma chambre et je fais mes choses.

Nous: leurs demandez vous souvent de I’aide ou vous refusez quand on la propose

Participant Obito :Docteur, ma mére dit souvent que je suis trop étrange, que je sais que je suis
fragile. Mais quand on propose de m’aider, je refuse. Elle envoie souvent mes fréres m’aider a
porter, par exemple, le seau d’eau. Je les chasse et m’efforce de le faire moi-méme. Quand je
rentre, elles bavardent, ca m’énerve. De plus, comment accepter 1’aide de ceux qui ne
connaissent pas ce que je vis ? Ils pensent savoir, mais ne savent rien. S’ils comprenaient, ils ne
refuseraient pas que je travaille souvent avec eux

Nous la maladie vous effraie souvent au point de ne plus bourger
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participant Obito :Docteur, je suis fatigué de tout ¢a. C’est une punition, la vie me dégote, je
ne sais pas ce que je fais ici, si c’est pour continuer a souffrir. Je ressens une fatigue a tout
moment, je sais que c’est ¢a. C’est comme si j’ai envie de m’évader mais je ne sais pas ou. Je
fais des choses comme si on me forcait donc lentement je me lasse vite avant de faire quelque
chose je me pose beaucoup de question si je le fais es ce que demain je vais me lever pour
I’utiliser ¢a sert méme a quoi de faire si je ne vais pas utiliser comme je veux. Tout ce qui
m’arrive n’est que mauvais on me refuse de m’épanouir les crises ne finissent pas j’ai le corps
avec les cicatrices des injections partout. Mon corps qui ne ressemble pas a celui de mes amis. lls
me regardent souvent comme si je suis un fantdme.

Nous : étes-vous parfois vigilant

Participant obito : tres méme Je remarque tout autour de moi. Par exemple, je ne sais pas quand
les crises vont me prendre. Quand je suis quelque part, je suis attentif a tout ce qui est autour de
moi. Si j’ai une crise, je sais du coté ou je peux prendre appui ou me coucher. Je me rappelle le
jour de mon anniversaire, quand j’avais 11 ans, mes parents avaient organisé quelque chose.
Quand on rangeait la maison, j’étais vigilant sur tout ce qu’on disposait. Parfois, quand je
marche, j’ai peur que quelque chose me tombe dessus, méme si c’est un caillou sur la route, je le

retire.
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