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PREFACE

Une maladie de tout le corps face @ une médecine par type d'organe

Ehlers-Danlos n'est pas une maladie comme les autres, en tout cas pas comme

celles que les médecins ont appris dans leurs facultés a diagnostiquer et @ soigner.
C'est ce qu'exprimait trés bien mon regretté, joserai dire, « complice », Henri Margeat
quand il m'apostrophait & I'occasion d'un cours : « Professeur, la médecine & la piéce
détachée Il »,

En effet, ce n'est pas une maladie pour les cardiologues, les gastro-entérologues, les
OR.L, les ophtalmologistes, les gynécologues, les rhumatologues,

les pneumologues, les endocrinologues, mais une maladie pour toutes ces compétences
a la fois, puisque les Iésions responsables des symptomes concernent les tissus qui
constituent tous ces organes. Tissus qui appartiennent @ la méme famille, celle du

tissu qui réunit, joint les différents organes ou, plutdt, les « colle » entre eux : I tissu
conjonctif ou collagene.

Ainsi se trouve brossé le tableau de cette maladie diffuse, multi-symptomatique,
héréditaire... Mais aussi, les mécanismes des manifestations cliniques : d'un c6té,
la fragilité de tous les tissus conjonctifs exposant aux complications d’hémorragies,
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d'anévrismes artériels, d'occlusions intestinales, de perforations intestinales par
colonoscopie, de perforation de la vésicule par calculs...

D'un qutre cAté, c'est la constitution d'une trouble proprioceptif global, c'est-a-dire
de toutes les perceptions, de I'intérieur du corps (la sensation de vessie pleine, par
exemple) ; de I'extérieur du corps (le contact d'une étiquette, de la température
extérieure, par exemple), mais aussi [a perception de 'environnement (par l'odorat,
l'audition, la vision). Tous messages transmis viennent des « capteurs », sorte

de micro-espions implantés, précisément, dans Ie tissu conjonctif.

Dans cette maladie, dont est atteinte Lucile Sergent, on observe habituellement un
développement important des capacités du cerveau, qui, confronté & un corps rebelle
et réticent, invente des stratégies particuliéres permettant de contourner les obstacles
sensoriels. Tres vite, cet exercice quotidien, entrepris dés la naissance, le hisse bien
au-dessus des possibilités des enfants du méme dge.

Sont-ce ces raisons qui I'ont conduite a se réadapter sans cesse face au monde
médical ? Ce qui est sir, c'est que, grdce & son ouvrage, Lucile Sergent nous entraine
sur les terres inconnues de la relation patient-médecin et, plus largement, avec toutes
les blouses blanches.

Des le XVIIE siécle, les observations menées par les cliniciens ont permis de classer

les maladies a Iimage du travail du travail des botanistes (Linné, Boissier de Sauvages,
Cullen...). Ils ont pris pour modele la botanique, premiére des sciences de la vie

se structurer avec rigueur. Mais ils ont oublié que « la médecine ne soigne pas des
maladies mais « des malades », comme le soulignait déja le Pr André Grossiord dans
sa leon inaugurale en mai 1968. Les malades sont devenus, par anglicisation, des

« patients ».

C'est au travers de cet éclairage de la maladie que 'ouvrage proposé par Lucile prend
tout son sens. Certes, Rodney Grahame a souvent dit que « Ehlers-Danlos est une
maladie que les patients connaissent mieux que leur médecin », mais Lucile ne parle
pas seulement de la maladie, elle évoque aussi la fagon de vivre en bonne harmonie
avec le systeme de soins lorsque I'on est son usager ou, plutdt, son partendire.

Préface - 11

Elle a réalisé un quide plein d’humour, magnifiquement illustré par des dessins pleins
de bonne humeur, tres révélateurs de la réalité vécue sur le terrain.

Cet humour nous parait le meilleur antidote contre cette anxiété qui fait intégralement
partie d'Ehlers-Danlos, comme 'a montré Antonio Bulbena, psychiatre a Barcelone.

Le monde dit « des blouses blanches » y est trés bien décrit, et, a travers la
description, parfois cocasse, de ce qui s'y passe s'exprime la volonté de faire
apparaitre le ou la patiente non pas comme un objet d’'observation mais comme

un partenaire qui s'éduque, mdis qui éduque aussi le médecin et ceux qui 'entourent.

Lucile Sergent développe avec beaucoup de pertinence les aspects concrets de cette
relation et la fagon de la rendre constructive en utilisant ses acquis.

Pr Claude Hamonet

Specialiste de médecine physique et de réadaptation, docteur en anthropologie sociale, membre de la
Société Ehlers-Danlos (New York), ex-expert international (handicap) a ['Organisation mondiale de
la Santé (OMS), membre de [‘Académie internationale d‘Ethique médicale, auteur de Ehlers-Danlos, la
maladie oubliée par la médecine (Harmattan, Paris, 2018).
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Cest en assistant d ce dialogue de sourds entre un ami et son médecin que m'est
venue I'idée d'écrire ce quide. Il m'avait demandé de 'accompagner pour le soutenir :
jobservais leurs échanges, stupéfaite, telle une spectatrice assistant pour la premiére
fois & une représentation de thédtre absurde. A la maniere d’un automate, mon ami
répondait « oui » & chaque question du médecin sans comprendre un traitre mot des
réponses qu'il formulait. En fait, il voulait lui faire plaisir, en « bon éléve ». Le médecin
ne le connaissait pas et ne semblait pas deviner qu'il n'‘avait absolument rien compris.
Pour couronner le tout, @ la fin de la consultation, mon ami n'avait pas réussi a poser
les questions qu'il avait longuement préparées : il les avait oubliées. J'ai réalisé qu'l
ne parlait tout simplement pas la bonne langue pour étre entendu par le corps
médical. La situation le terrifiait. La seule chose dont il était vraiment certain,

c'est d'étre atteint d'une maladie chronique. Le médecin, lui, n'avait pas le temps
d'essayer de traduire. Il faisait son travail, suivait le bon protocole de soin et posait
mécaniquement ses questions, absorbé par ses réflexions, pressé par la dizaine de
patients en attente.

N'ayez crainte, cette histoire n'est pas une fatalité. Il existe des astuces pour tirer

le meilleur parti d'ne consultation médicale et utiliser au mieux le (court) temps qui
vous est dédié. De nombreux conseils sont prodigués dans la presse sur la fagon dont
les professionnels de santé devraient se comporter ou ce qu'ils devraient dire aux
patients mais qu'en est-il des conseils pour ces derniers ? Comment créer un échange
positif alors que l'on est perdu entre le corps médical, la maladie et les déboires
administratifs ? Comment éviter la noyade dans I'océan hospitalier, la syncope face

a la montagne administrative, la sécheresse en désert médical alors que nous serons
tous patients ou accompagnants un jour ? Enfin, comment s‘adapter et survivre d la
«machine » en blouse blanche ?

Cet ouvrage n'est pas un traité de psychologie sur le rapport patient/médecin, ce n'est
pas non plus une étude sociologique ou un pamphlet sur les politiques de santé. Il s'agit
d'une contribution qui, je I'espére, aidera les patients ou encore leurs accompagnants,
parfois désceuvrés face a des médecins et un systéme médical surchargeés.

Jutilise principalement les doux termes de « docteur », « professionnel de santé »,
« soignant » ou encore « médecin », mais, bien sdr, il concerne tous les praticiens,
quelle que soit leur spécialité.

Introduction - 15

@UI SUIS-JE POUR PRODIGUER CES CONSEILS ?

« Asseyez-vous 1d... Oups, attention @ la
porte ! Voild, 1a, tenez-vous tranquille, le
docteur va vous recevoir.

— B'jour. Déshabillez-vous !

— Euh, completement ? Qu'est-ce

que je garde ?

— Sous-vétements | »

II fait un peu froid, dans cette piece blanche
ol je me tiens debout, @ moitié nue, devant le bureau
du médecin réadaptateur...

DE LAIR DANS L'0S ?
QU'EST-CE QUE C'EST QUE CA ENCORE ?

PFFF, C'EST UNE MALADIE DE CIRQUE
QU'ON NE VOIT QUE DANS LES MANUELS
POUSSIEREUX DE MEDECINE INTERNE.

VOUS POUVEZ ME RAPPELER
CE QUE CA SIGNIFIE DEJA ?

Il attrape son dictaphone : « Les genoux sont cagneuy, la téte penche trop a droite.
“Baissez-vous !" Légére scoliose au niveau des lombaires. Subluxation de la hanche.
Doigts déformés. [épaule gauche est beaucoup plus basse que la droite. La patiente..»

« Heureusement que ce n'est pas vous qui allez faire ma description sur Tinder ! »
“LA PATIENTE prend des médicaments.” Euh, vous prenez des médicaments ?

— Non, comme il n'y a pas de traitement curatif pour ma maladie, jai des antidouleurs
mais je n'aime pas les prendre car ca m'anesthésie. Mais je fais du yoga.

“la PATIENTE ne VEUT PAS prendre ses antalgiques. Bon rhabillez-vous. Mademoiselleeee,
euh Did, votre truc, I, ¢a ne va pas passer en quelques jours. Ce que je vous proposg, cest

de faire deux semaines de kinésithérapie dans notre centre de rééducation fonctionnel mais
jie ne peux pas faire plus, notre centre est congu pour recevair les patients quionteuun
accident et veulent se remettre sur pieds, pas pour ceux qui naissent comme vous. Il faut
que vous trouviez un kiné en libéral.

— Mais, connaitriez-vous un kinésithérapeute familiarisé avec ma maladie ov ayant
au moins I'équipement nécessaire pour me prendre en charge ?

— Oh 1@, improbable ! »
Fin de ma rencontre avec ce docteur réadaptateur.
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WVaila. Je vous présente un minuscule échantillon de ma vie. Je mappelle Did.
Depuis ma naissance, je suis atteinte d'un drdle de syndrome appelé par la médecine
« syndrome d’Ehlers-Danlos » (prononcez « de I'air dans ['os »).

Il s'agit d'une maladie génétique, peu connue par le corps médical, qui se manifeste par
des symptémes inhabituels. J'ai choisi de vivre avec, sans les considérer de maniére
toujours négative : jaime a me dire que je suis un organisme génétiquement modifié,
une sorte de petit mutant en somme. Méme si je ne suis pas verte avec de grosses
écailles sur le dos, que je n'ai pas le pouvoir de me téléporter ou de lancer des boules
de feu |

PAS UN MUTANT
COMME (A.

Mais jai tout de méme quelques Superpouvoirs...

J'Al UN ODORAT TRES DEVELOPPE.

Introduction - 17

Et aussi de nombreux handicaps :

Je NE PEYK
PAS VENR 3€
HE Sus_ Encone
ENNELE LES

UN DEFAUT DE PROPRIOCEPTION,
VOUS SAVEZ, CE SIXIEME SENS QUI

NOUS PERMET DE NOUS REPERER
DANS L'ESPACE... UN THERMOSTAT PARFOIS ORIGINAL.

EUE SEST
ETOUFFEE A
uv BReeL/

OU ENCORE
DES PROBLEMES DE DEGLUTITION.
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Une autre particularité de ma maladie est qu'elle nécessite un suivi assez intense :
médecin généraliste, OR.L., kinésithérapeute, gastro-entérologue et j'en passe. Autant
dire que je suis souvent en compagnie de blouses blanches.

Lorsque I'on est malade, et pas seulement de facon chronique, on a vite fait de se
sentir envahi par la maladie et étouffé par des avalanches de conseils médicaux,

de traitements, d'informations véhiculées par les médias, (nternet ou méme d'avis
des proches. Sans compter toutes les incompréhensions auxquelles on doit faire face !

Introduction - 19

@'t cela ne tienne | Toute petite, j'avais déja commencé d mettre en ceuvre des
stratégies « machiavéliques » lorsque jallais chez le médecin. Je masseyais bien droite
sur le grand fautevil du cabinet, prendis un air de petit agneau frisé puis l'interrogedis
avec application et trés sérieusement sur ses prescriptions. Vu que jétais abonnée au
pédiatre, il a bien fallu que je fasse en sorte de devenir privilégiée | Devenue adulte

et grdce @ ma profession de juriste, j'ai pu affiner ma technique pour continuer plus
sereinement ma vie au pays du soin... Je souhaite aujourd’hui la partager avec vous.

©3)
€

Lobjectif supréme d'une visite chez le docteur est tout simplement d'étre bien
soigné. Et nous savons que ce n'est pas toujours une mince affaire ! Nul besoin de
déclencher une querre contre vos soignants, leur tendre des piéges farfelus ou mettre
du poil @ gratter dans le col de toutes les blouses blanches que vous seriez amené a
croiser. Il s'agit simplement de ne jamais perdre de vue l'objectif de se faire soigner
correctement en utilisant quelques astuces et un peu de savoir-faire.
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LE PRYS DU SOIN, PRRSEME D’EMRUCHES

Notre société préne la communication médecin/patient comme une arme
infaillible pour lutter contre I'incompréhension et le désarroi de certains patients.
Mais avez-vous rencontré beaucoup de médecins qui ont le temps de s'asseoir

et d'échanger pendant une heure ? Oh, je ne dis pas qu'ils ne devraient pas le faire.
Mais ce manque de temps existe et il est souvent & l'origine d'obstacles et de
frustration pour le patient. Je m'explique : une des premieres embiches a contourner
est celle du vocabulaire, tout le monde n'ayant pas la connaissance des termes
scientifiques et médicaux. La formation médicale, si elle apprend aux futures blouses
blanches a faire un diagnostic, ne leur donne pas toujours les clés pour vulgariser.

DOCTEUR , (ornENT
DoiS-JE PRENDRE
& nedarienr?

-—BB:Q:E%EEMAZ-(f.ii 17
&, ¥ Ip

% TRoiS foiS PAR JouR .

Un autre obstacle et pas des moindres : les manques de moyens de certains services
hospitaliers, dus a des choix politiques. Et je suis certaine que vous conndissez aussi
les déserts médicaux, ces vastes étendues ou la blouse blanche se fait rare. Si rare,
Que certains médecins n'osent méme pas prendre leur retraite, leur départ étant
synonyme de six mois de délai pour une consultation, six heures d'attente une fois
quon y est et généralement cinquante kilométres de voiture, pour des patients

qu'ils ont accompagnés parfois pendant des décennies. Il y a quand méme l'option
«consultation sans rendez-vous » si vous supportez I'idée d’attendre environ quatre
heures debout, adossé au mur d'une salle décrépie — pas facile lorsqu'on ne tient pas
bien sur ses jambes.

Introduction - 21

Contrairement @ ce que I'on imagine, le désert du soin n'est pas forcément réservé

a des contrées lointaines. Je me rappelle un vieux médecin en banlieve parisienne.
Javais d0 consulter juste apres mon emménagement. Par bonheur, la pharmacienne
mavait dit qu'il restait un médecin... mais un seul, dgé de pres de 80 ans. Il continuait
a exercer car il n'avait pas le choix : aucun jeune confrére ne voulait reprendre sa
patientele de pres de deux mille personnes. Lui parti, il n'y aurait plus eu de médecin
dans la ville.

C'ETAIT UN LUNDI A 15 HEURES EN LAN 1818, OUPS, 2018.
JE TROUVAIS SUSPECT DE DEVOIR PRENDRE RENDEE-VOUS PAR TELEGRAMME,
MAIS APRES TOUT, EN DESERT MEDICAL, TOUT EST POSSIBLE !

DANS LA SALLE D'ATTENTE, J'Al VOULU
LUI LAISSER MA PLACE...
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FINALEMENT, UN LiVRE REMEDE |

Chaque malade a son petit secret : une tisane brilante préparée avec la menthe

du jardin en cas de rhume, le bain relaxant aux fevilles de tilleul dans lequel

nous plongedit la grand-mere, la pommade magique dont I'odeur méme soulage,

— découverte-de-maniere-improbable-pendant-un-séjour-a-la-plage-chez-le-
vieux-pharmacien-du-coin-un-peu-botaniste. Vous savez, celle qu'on ne trouve pas
facilement dans le commerce, on en fait des réserves sous I'évier. Ce livre appartient
a la méme catégorie de remedes !

Vous pourriez penser qu'il est absurde de vouloir appliquer une méthode pour aller
chez le médecin alors que vous avez assez a faire avec votre maladie (qu'il s'agisse
d'un rhume ou d'une maladie chronique) et préférez consacrer I'énergie qui vous reste
& des loisirs. Pourtant, ces conseils vous permettront de faciliter le déroulement

de toutes vos consultations. Il vous sera peut-étre utile de relire ce livre régulierement
pour mémoriser ses astuces et vous en servir le moment opportun, comme d'une
boite a outils @ sortir en temps de crise au pays du soin.

T4 LES RESULTATS |
PouR MA THYRo

=

DE PLUS, IL N'AVAIT PAS L'AIR DE BIEN
ENTENDRE CE QUE JE LUI DISAIS. ' . : . .

. 2ol 7\1‘ Dans cet ouvrage, je prends essentiellement pour exemple les relations du patient
avec le médecin, mais vous pourrez utiliser ces astuces quel que soit le professionnel

de santé que vous consultez (kinésithérapeute, infirmier, orthophoniste, dentiste...).

| AVgZ-Vous ceS '8
| HEMoRRoiDES 7/

AUG ov BoNTOR,

CEST PouR UNE

URGENCE! ' RHE- — e
u-.U”E m“w i L W Sy — T
AGEE ! |

MAlS Je FAISAIS
UN PETIT SoMME

& "_ A e
| MAIS LE PIRE, C'EST QUAND : o
IL S'EST ASSOUP!... D \\“«< o (@
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PREPRREZ-VoOUS
AU FACE-A-FACE
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LA SALLE D’'ATTENTE :
UN LiEU oU ToUT EST POSSIBLE

Combien d'attentes interminables dans les salles bondées des hdpitaux ou des
cabinets de ville ai-je vécues ? J'ai tenté de somnoler, adossée aux murs blanc CasSe,
dérangée par des rires nerveux, quelques grognements ou le couinement de Sophie

la girafe. Tai essayé de ne pas céder d une pressante « cybercondrie » ('hypocondrie
sur Internet) en me jetant sur mon téléphone. J'en di ouvert des livres et des
magazines, relisant inlassablement la méme page, l'esprit occupé par la consultation
a venir ou 'oreille distraite par la conversation téléphonique du voisin... Et je ne vous
parle pas du nombre de lavages de mains aprés avoir attrapé moult ouvrages a la
couverture enduite de salive et de biscuit mouillé... Et les débats sur les politiques

ou sur I'éducation lancés par un patient en colére, 'y avez-vous jamais assisté ?

Je me suis tojours demandé pourquoi la salle d'attente était propice @ autant de
bizarreries et parfois de telles tensions. Serait-ce la peur d'une contamination, le stress

Préparez-vous au face-a-face - 27

des examens d venir et [a mise en présence de mondes opposés qui se rencontrent
et s'entrechoquent... transformant rapidement I'attente en mésentente...?

Impossible de s’y tromper, la consultation commence bel et bien dans la salle
d'attente. On peut déja y sentir l'odeur particuliére du désinfectant, des blouses
propres, entendre le tintement de quelques instruments. Bienvenue dans le monde
merveilleux de l'attente | Vous avez déja donné vos anciens examens ou peut-étre
rempli un questionnaire. Votre envie de rencontrer enfin le professionnel de santé est
montée d'un cran.

Je conseille de ne pas négliger ce moment et, d'ailleurs, d'anticiper cette étape
inévitable, qu'elle se passe @ I'hdpital ou en ville. Partiriez-vous pour une randonnée
de six heures en forét sans un minimum de matériel ? Mieux vaut penser que non...
Laventure de la salle d'attente, c'est pareil : elle se prépare et s'organise. Je ne pars
donc jamais en consultation sans mon kit de survie. Pas trop d'inquiétude quand
méme, cette préparation ne nécessite pas un grand investissement ni de multiples
accessoires. Bien entendu, si vous allez voir votre dentiste toujours ponctuel, ce n'est
pas la peine de prévoir la lecture d’un pavé de cing cents pages !
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LE KIT DE SURVIE POUR SALLE D'ATTENTE

« Des habits confortables.

* Une petite bouteille d'equ pour éviter d'entrer en consultation, la langue
transformée en tomate séchée.

» Un petit gdteau ou un fruit facile & manger (sauf si vous devez étre a jeun) car
certaines attentes peuvent vous priver de pause déjeuner, se prolonger jusqu'au
qodter voire au diner ! Yajoute que le stress fait dépenser beaucoup d'énergie.

» Un paquet de mouchoirs, bien utile en cas d'incident de bouteille d'eau ou de mains
en contact avec des substances non identifiées..

» Un magazine facile d lire, sur lequel, votre voisin myope, pourra loucher par-dessus
votre épaule...

« Un livre trés prenant dont vous ne relirez pas dix fois de suite la méme page.

» Une activité que vous appréciez, qui ne prend pas de place et ne fait pas de bruit :
préférez le tricot  la pétanque...

» Votre courage afin d'entamer la conversation avec d'autres patients.

» Enfin, votre respiration : respirer semble naturel mais on oublie souvent d'utiliser

ce don de la nature bien utile pour gérer le stress. Apprendre  gérer sa respiration
est un allié indispensable pour survivre en salle d'attente.
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LE KIT DE SURVIE POUR PARENTS

= Dessin ou coloriage : vous trouvez facilement des modeles a imprimer sur Internet.
N'oubliez pas les crayons de couleur !

= Les histoires : inventez un début d'histoire que vous continuez 'un apres lautre.
Chacun peut imaginer une phrase puis laisse la parole a I'autre.

« Raconter une histoire.

« Partager : passer un moment en salle d'attente avec son enfant peut étre un
temps propice aux échanges. Vous pouvez en profiter pour Iui poser des questions
et I'écouter sur sa vie d I'€cole, ses amis... Parler de vous aussi, Iui raconter un
moment dréle ou heureux qui vous est arrivé.

* La lecture : lui lire un petit livre qu'il aime bien ou le laisser le fevilleter seul.

» Le jeu n'est pas interdit tant qu'il n'est pas trop bruyant.
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LA RESPIRATION REFUGE

Dans les moments de tension, nous oublions souvent de respirer, ce qui
entraine le blocage de I'esprit sur I'objet des ruminations. Les pensées
négatives deviennent une sorte d'aspirateur surpuissant, capable d'ab-
sorber toute notre attention et notre énergie. Dans une salle d'attente
médicale, ces pensées peuvent prendre la forme d'une peur de la maladie,
d'une irritation face a l'attitude des autres patients, d'une sensation d’in-
confort physique. Je vous propose donc d'essayer cette petite technique :

e Assis sur votre chaise, calez-vous bien confortablement : descendez vos
épaules en les éloignant de vos oreilles. Détendez votre bassin, les pieds
bien a plat sur le sol. Vos mains sont relachées, épousant la forme de

VOS cuisses ou posées |'une sur l'autre.

e Fermez doucement les yeux puis imaginez que vous étes dans un endroit
calme que vous appréciez : un lieu de vacances, une piéce chez vous
que vous aimez particulierement ou méme un lieu lié a des souvenirs
agréables de votre enfance. Visualisez-vous tranquillement en ce lieu.
Pour ma part, je me vois prés d'un pommier en fleurs dans le jardin de
ma grand-mere.

e Commencez a prendre conscience de votre respiration en imaginant
respirer 'air de ce refuge : l1éger, calme, tiéde ; laissez-le entrer dans
vos narines, passer dans votre gorge, puis dans vos poumons, gonfler
votre ventre.

e Sentez ensuite ce qui se produit a I'expiration : votre nombril se rapproche
de votre colonne vertébrale, votre cage thoracigue devient plus petite, un
air encore plus tiede sort de vos narines apres avoir caressé votre gorge.

e Si des pensées surgissent, laissez-les apparaitre sans vous y attacher
et retournez dans « votre lieu a vous » pour continuer a respirer
tranquillement cet air doux et calme. D'autres pensées vont certainement
venir. Ce n'est pas un probléme. Elles font partie de votre esprit. Ne vous
y attachez pas et revenez dans ce lieu doux, paisible dans lequel vous
pouvez vous réfugier.

e Inlassablement, I'air se faufile dans vos narines, caresse votre gorge,
ouvre votre cage thoracique et gonfle votre ventre tel un ballon.
A I'expiration, le ballon se vide de nouveau, la cage thoracique rapetisse

et I'air est de nouveau expulsé doucement par vos narines.

Au début, cette pratique peut vous paraitre difficile, et il n'y a pas de
bonne ou de mauvaise facon de la réaliser. Pensez a la faire seulement
pour vous, dans un moment qui n‘appartient qu'a vous. Vous n'étes pas
obligé d'en parler & quiconque, vous n'avez absolument rien a craindre,
rien a perdre a essayer.

Exercez-vous la respiration refuge chez vous pour pouvoir ensuite la pra-
tiquer en toute occasion.

——— e .
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DEPASSER SA PEUR DE LA BLOUSE RLANCHE

Mon oncle Jean-Paul devait consulter un grand professeur exercant dans un hdpital
renommé. Délai pour obtenir LE rendez-vous : trois mois. Le grand jour enfin arrivé,
aprés avoir attendu trois heures et relu tous les Paris Match de 1996, I'assistant
médical appelle enfin son nom puis laccompagne en salle de consultation. La porte
s‘ouvre sur une jeune interne... surprise | « Le professeur a eu un imprévu qui le
retarde. » Jean-Paul ne perd pas espoir et échange cordialement avec linterne sur

la pluie, le beau temps et 'avenir de I'hdpital public. Alors qu'ils s'apprétent a prolonger
leur passionnante conversation en évoquant la date de construction de I'hdpital, un
vent glacial envahit la piéce... La calvitie d'oncle Jean-Paul frémit, I'interne se raidit,
un Post-It s'envole, une radiographie bruisse et le grand professeur entre, tel le Messie.
Jean-Paul se recroqueville comme une huitre sous e jus d'un citron et balbutie un
inaudible « bonjour ». Le grand professeur lance un bonjour franc, le salue sechement,
et parcourt son dossier en clignant des yeux. D'un coup, Jean-Paul ne s'est plus senti
tres bien, sa fierté a I'idée d'étre suivi par un grand manitou ayant fondu comme neige
au soleil...
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Combien d'entre nous, pourtant & I'aise en société, perdent toute contenance devant
un professionnel de santé ? Le médecin parait et nous voici propulsés dans le passé en
une fraction de seconde : retour en classe de primaire, face au tableau noir, interrogés
sur les tables de multiplication. La voix tremblote et redevient parfois celle de I'enfant
que nous étions...

II's'agit en fait d'une réaction tout a fait normale, la plupart d'entre nous ayant souvent
été habitués, des notre plus jeune dge, a bien se comporter devant un expert, un

« sachant ». Le premier d’entre eux a généralement été notre instituteur.

I évaluait chaque jour notre savoir et nos connaissances. Devenus adultes, nous
sommes nombreux a continuer & étre évalués réqulierement dans notre quotidien

et au travail, notamment. Dans le prolongement de cet apprentissage scolaire passé,
nous continuons tout simplement @ vouloir « bien faire ». Une sorte d’automatisme de
soumission prend possession de notre étre. Alors voild, quand le médecin, qui est un
expert, pénétre dans la salle de consultation, nous pouvons perdre confiance en nous.
Nous avons peur de ne pas répondre correctement, de trop en dire, d'oublier des choses
ou pire - « que le docteur soit mécontent de nous », nous, « adultes en régression
devant le sachant ». Pourtant, en entrant dans la salle de consultation, nous avions
vraiment envie d'échanger avec lui. Nous voulions lui donner toutes les informations
dont il a besoin pour qu'il puisse nous soigner. La différence avec notre cher instituteur,
réside dans le fait que le médecin travaille @ nous soigner et non d nous évaluer. Et

s'il peut élaborer son diagnostic avec ses connaissances médicales pour ensuite nous
proposer un protocole de soin, C'est bien parce que nous avons aussi un rdle d jouer :
le patient est aussi la pour donner au médecin des informations sur son état
de santé. Les données que vous allez lui
communiquer sont nécessaires @ son analyse
médicale. Votre participation est importante.
Vous n'étes pas [a pour recevoir passivement
des informations ou les ordres d'une personne
chargée de vous évaluer. Gardez toujours cela
a l'esprit lorsque vous entrez en consultation.

L'EQUATION
DE VOTRE CONSULTATION :
INFORMATIONS QUE VOUS COMMUNIQUEZ

+

ANALYSE DU MEDECIN

LE DIAGNOSTIC

Peut-étre croiserez-vous d'ailleurs une blouse
blanche éclairante, quelqu’un qui change
votre perception de la maladie et vous met
du baume au ceeur |
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I | UNE BLOUSE BLANCHE LUMINEUSE
‘ J || MEST UN JOUR APPARUE ALORS

N QUE JE ME MORFONDAIS SUR MON
fl ‘ LIT D'HOPITAL. CE JOUR-LA, Y'AVAIS
| L'ESPRIT ASSOMBRI PAR DES PENSEES
NOIRES, AMPLIFIEES PAR UNE ATTENTE

INTERMINABLE.

A CET INSTANT JE SUIS
DEVENUE MEFIANTE.

ELLE A SURGI DANS MA CHAMBRE,
M'EXPLIQUANT QUE MON MEDECIN
HABITUEL ETAIT ABSENT POUR CAUSE
DE CONGRES MEDICAL INTERNATIONAL.

MHENT AlLEz-vous 7 : ;
| ’ N, ST ET S EN FAIT ELLE VOULAIT ET SE LIVRER A D'HORRIBLES EXPERIENCES.
0| | , ZoMMENT VOTRE ME KIDNAPPER ?
1 ' FANILLE REAGIT A
LA MALADIE ?

\ ELLE A COMMENCE PAR ME POSER

: Vous PRATIGuE2.
DES QUESTIONS FORT ETRANGES.

LA MEDITATion ?

OUI, ELLE POURRAIT ETRE UNE
DANGEREUSE PSYCHOPATHE QUI SE
FAIT PASSER POUR UN MEDECIN.
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MAIS AU COURS DE LA CONSULTATION, A SON CONTACT, MA MALADIE M'EST SOUDAINEMENT
IL S'EST PRODUIT UN FAIT ETRANGE. APPARUE DIFFEREMMENT : JE ME SUIS VUE COMME
UN ETRE HUMAIN AVEC UNE MALADIE ET NON PLUS
SEULEMENT UNE MALADE.

vEPRTELPAS 4
$iL Vous
PLAITIIIIT...

JE NE VOULAIS PLUS QU'ELLE S'EN AILLE.
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QUELQUES CONSEILS POUR VOUS AIDER A SURMONTER VOTRE PEUR

* Il'est écrit dans le serment d’Hippocrate : « J'exercerai mon art dans I'innocence
et la pureté. » Vous en avez la preuve, la blouse blanche n'est pas dangereuse mais
pure et innocente |

* Les médecins ne font plus d'offrandes de patients d Hippocrate en dansant nus
dés potron-minet...

+ lIs sont des étres humains aux personnalités différentes, comme nous ! Si vous
ne vous sentez pas a I'aise avec le médecin que vous consultez, vous n'avez pas
 lui jurer fidélité. Vous n'avez aucune justification @ donner si vous préférez voir
quelqu'un d'autre.

* Le médecin n'est pas votre professeur, ni votre directeur des ressources humaines
ou votre supérieur : la consultation n'est pas une convocation et vous ne repartirez
pas avec un bulletin d'évaluation (seulement un carnet de santg).

* Les informations que vous Iui donnez ne servent pas & vous évaluer mais & vous
soigner : vous n'‘avez pas fait d'études de médecine donc personne ne peut vous
reprocher de donner une information qui n'est pas pertinente ou hors sujet.

* Peur de consulter ? Plus vous ruminez votre peur, plus elle risque de grandir. Mieux
vaut ne pas attendre des lustres pour agir si vous avez un rendez-vous médical
 prendre ou un examen médical a passer qui vous terrorise : alors, foncez,
c'est un peu comme un sparadrap d enlever d'un coup sec !

= Pour les phobiques de I'aiguille, pas de panique : la consultation n'est pas synonyme
de piqdre...

* Les saignées n'existent plus !

= Vous pouvez d'emblée évoquer votre inquiétude ou votre peur de la blouse blanche
afin de prévenir un possible maldise. Avec un peu de chance, le professionnel de
santé n'en sera que plus prévenant.

» Votre corps est important et bien plus important que votre angoisse ou votre fierté
face a la blouse blanche.

« Votre santé est essentielle.

» Et puis... s'il n'y avait plus de patients, votre médecin serait au chémage technique !
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‘ ‘ = Votre objectif est d'étre soigné le plus sereinement et le mieux possible,
I LE CERCLE ViCiEUX DE LA PEUR alors respirez profondément, redressez-vous, asseyez-vous bien au fond du fauteuil
|

: R . ol
La peur se nourrit d'elle-mé&me : les manifestions physiques, les pen- qui vous est destiné et c'est parti pour votre consultation !

[ sées négatives qu'elle engendre (« je vais défaillir », « je ne peux pas
‘ | le faire »), les comportements d'évitement telle une minimisation des
|l | symptdmes pour ne pas aller consulter ou rebrousser chemin devant
\ ‘ ‘ la porte du cabinet, s'auto-entretiennent et s'amplifient mutuellement.

C'est simple, si vous commencez a avoir peur, votre corps va émettre
f ‘ des réponses a cette émotion : les battements du cceur et la respira-

tion s'accélerent, les mains deviennent moites. Ces changements phy-
siques vont pousser votre mental a développer de nouvelles pensées,
encore plus angoissantes. Votre peur va croissante, tout comme ses
| ” ‘ manifestations, jusqu’a parfois provoquer une attaque de panique.

Si vous vous sentez pris au piege, ne restez pas
seul, tentez de trouver de l'aide
| “ ‘ auprés d'un ami, et, si cela ne ~r
suffit pas, auprées d'un psy- rr a\i\;
chologue. Surtout, nayez ‘ {r; ‘z ~
o

pas honte. La peur, la

il 1l | anique ou I'angoisse  «TANT PIs JE RENTRE ACCELERATION
il | | Eontq des ph?éno- CheE e i » tgfg;ggg; o gGTCTéhJENTS
‘ || | meénes physiques et t
it psychiques natu-
' | | rels. lls nous per- ~ ?\”
|| mettent de réagir ‘:g} «JE NE VAIS PAS ¥
| ‘ a un danger. '&?{ ARRIVER ! » ,
1 || v’ I MES CONSEILS EN PRATIQUE DEVANT UN COLERIQUE
‘ | ‘ Ssr;o;ell; er?a:;hl)n; Augéﬁngég;on /\‘% ‘Le médecin a 'humeur mussgcmnte ma longtemps fuit’trés peur. Il se remgrque
Hill || sonne chargée de nous ;.f\ a ses soupirs nombreux et récurrents, une fumeée qui s'échappe de ses narines, des
| \ ‘ soigner étant identifiée joues colorées par un dégradé de rouge et surtout une agitation de cocotte-minute
[l comme LE danger poten- MAINS MOITES “ en fin de cuisson. Il peste contre tout, y compris le capuchon de son stylo, hurle
J tiel. Le seul réel danger serait "L PEUR sur les internes et les interrupteurs et vous parle sur le méme ton tant il est énervé.
| J de partir en courant pour éviter d'af- Le rictus en accent circonflexe formé autour de ses levres crispées est une de ses

\ ; s :
‘ w fronter le soin ! grandes caractéristiques physiques.
\
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A cela, s'ajoutaient I'impression, fausse, d'étre en partie la cause de la mauvaise
humeur du médecin associée a une furieuse envie de ne jamais remettre les pieds dans
un cabinet médical. J'ai alors décidé d'y remédier : javais consulté ce médecin pour
étre soignée | Pour ma prochaine consultation, jarriverai préparée et sre de moi.

Tout d'abord, il ne faut jamdis perdre son objectif de vue : « balayer » définitivement
la désagréable sensation d'étre jugée ou, pire, d'étre la source de la colére de votre
interlocuteur, se concentrer sur les informations que I'on a @ fournir et se rappeler

en permanence qu'un médecin, méme s'il semble en colere, @ des compétences pour
soigner. Le but d’une consultation est, pour lui, professionnel. Ensuite, vous avez votre
respiration, oui toujours elle : faites en sorte d'expirer longuement et réqulierement.
Une fois votre respiration sous contrdle, vous pouvez vous consacrer d la maitrise de
vos pensées, de vos émotions et donc a celle des mots qui sortent de votre bouche..
Plus vous préparez votre consultation, plus il vous sera facile d'en garder le controle

il
( o
} FACE A LU, SOIT JE NOSAIS PLUS PARLER CAR MA PEUR REPRENAIT LE DESSUS, S
I SOIT JE SORTAIS DE LA CONSULTATION EN PARLANT SUR LE MEME TON QUE LUI,
\ LA PAUPIERE TRESSAUTANTE ET LE COU BLOQUE A 90° PAR UN TORTICOLIS.
J'ETAIS ALORS TRES DECUE CAR JE N'AVAIS PAS PU COMMUNIQUER CE QUE
I | JE VOULAIS EXPRIMER PENDANT MON RENDEZ-VOUS.
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PREPARER SA CONSULTATiON :
SORTEZ VoS ANTiSECHES

QU'EST-CE QUI VOUS AMENE ?

DU TRES CLASSIQUE
« POURQUOI VENEZ-VOUS ME VOIR ? »

EN PASSANT PAR
«ALORS, QU'EST-CE QUI VOUS AMENE ?»

0U PLUS EXOTIQUE
« COMMENT CAVA? »

L consultation débute toujours par
un rituel propre a chaque médecin,
LA question magique !

e
Cette question a pour but de connaitre la raison

de votre visite tout en vous accueillant. Le médecin
ne s'attend évidemment pas que vous lui racontiez
vos dernigres vacances en Provence. Il souhaite
identifier 'objet de la consultation. Malgré votre énorme rhume et votre nez
inhabituellement cramoisi, il se pourrait que vous consultiez pour des problemes
digestifs impossibles a deviner. Vous avez donc un rdle important a jouer : il s'agit
de donner au médecin toutes les informations utiles pour qu'il fasse son travail.

JE Voi§, JE Vois...
UNE GASTRO-ENTER\TE !

AU =S E

TE VIENS

POUK HOM VA(CW---
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LA TIRADE INITIALE : EXPOSER SES SYMPTOMES

Commence alors pour vous un monologue digne de ce nom qui vous permettra

de décrire tout ce que vous ressentez ou avez observé d'inhabituel : vos symptomes

(« jai mal 1a, j'ai une douleur ici, etc. »). Lidée d'entreprendre avec succes cette
énumération de signes divers et variés procure des sueurs froides a certains patients,
moi y compris ! « Que faire si joublie de mentionner un symptome ou si je ne me
rappelle plus tous les examens que j'ai déja passés ? » murmure une méchante petite
voix intérieure. D'ailleurs, qui n'a jamais répété, silencieusement en salle d'attente, son
entrée en scéne médicale ? Généralement, notre imagination s'étend jusqu'a la réponse
du médecin avec les différents scenarii de I'annonce, de V'allergie aux pois cassés

(« je le savais depuis la fameuse soupe de Nogl 1974 ») @ la maladie incurable...

Ces folles pensées s'incrustent parfois dans notre téte des la prise de rendez-vous.
Elles sont plutdt supportables lorsque I'attente n'est que de vingt-quatre heures

mais deviennent bien plus génantes pour une attente de plusieurs mois (on se rappelle
le délai du rendez-vous de mon oncle Jean-Paul ?). Nos pensées deviennent alors

trés envahissantes tant 'imagination peut étre fertile lorsqu'il sagit de notre état

de santé. Vous vous réveillez chaque matin en les ressassant, jusqu't faire des croix
sur le calendrier. Mieux encore : vous passez plusieurs heures par jour d taper vos
symptomes dans un moteur de recherche ou @ les raconter a tout le quartier pour
tenter de les comparer @ ceux de vos voisins. Vous en parlez méme d la vétérinaire

de votre chatte Poupette, au cas ob elle saurait quoi faire (vous rassurer, en fait !).

Pas de panique, Cher Patient ! Il existe des moyens pour adoucir cette horrible attente.
Ce que je souhaite, c'est vous proposer des clés pour bien préparer vos futures
consultations. En quelque sorte, attraper le taureau par les cornes, comme VoUs

le feriez pour une présentation au travail ou une prise de parole en public. Cette
préparation, toute simple, vous déchargera d'une bonne dose de pensées superflues
et nuisibles.
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I ELABORER UNE ANTISECHE W
| | Il

C'est trés simple : il suffit de décider de vous poser, de prendre quelques minutes

‘ et de vous armer d'une feuille de papier et d'un stylo (vous pouvez aussi le faire DATE DE MA CONSULTATION :
Ll | sur votre ordinateur ou votre téléphone portable). Vous y noterez ;
‘f | | « en premier lieu : la date de consultation et le nom du médecin il serait NOM ET SPECIALITE DU PRATICIEN CONSULTE :
il ‘ dommage d'emmener chez votre dermatologue l'antiséche préparée pour le
1 dentiste.

* la liste de vos symptdmes : ce sont toutes les manifestations physiques que
i | vous ressentez, qui vous semblent anormales. Par exemple : « douleurs de dos 5
| | trés fortes qui m'empéchent de dormir la nuit » ou encore « diarrhée et des MES SYMPTOMES :
‘ | \ vomissements continus depuis deux jours ». Si votre consultation est PréWe dans |

le cadre d'un suivi, vous pourrez méme écrire « amélioration de mon transit depuis |
la derniére consultation »

i | I — O
[ » Utilisez vos propres mots. Il n'est pas nécessaire de recourir d un )
| Il vocabulaire trop compliqué ou médical. EXAMENS DEJA REALISES :
i ‘ | » Le médecin saura traduire ce gue vous lui dites. La qualification des
|| ” symptdmes que vous évoquez fait partie intégrante de son analyse
’ i | professionnelle.
|

|

—

« les examens réalisés ;
Notez aussi tous les examens déja réalisés en lien avec I'objet de la consultation
(si vous consultez pour votre diabéte, n'indiquez pas la radiographie panoramique MES QUESTIONS :
dentaire faite chez I'orthodontiste il y a quinze ans). Ces examens devront étre
notés chronologiquement. Par exemple, pour une douleur articuldire au genou :
21/01/2016, radiographie du genou

H\ 23/01/2016, prise de sang

I 01/03/2016, | RM. du genou

* VoS questions si vous en avez déjd.
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Attention cependant, vous n'étes pas une blouse blanche. Cet exercice est utile

pour vous dider  ne rien oublier de ce que vous aurez  dire le jour J et pour évacuer
le stress lié & I'attente (vous décharger mentalement). Ne cherchez en aucun cas une
quelconque interprétation personnelle.

Uinterprétation de ces symptomes (diagnostic) est le travail du médecin. En revanche,
|ui transmettre des informations claires et précises, c'est lui fournir une aide qui lui
permettra de construire ce diagnostic. Cela permet aussi de lui dégager du temps
pour réfléchir et échanger de maniére plus approfondie avec vous. En apportant les
éléments dont le docteur a besoin pour analyser votre cas, vous jouez pleinement
votre role de patient ! Cela vous évite également de vous perdre dans vos pensées,
de devoir mobiliser votre mémoire — ou sortir votre agenda — a toute vitesse car
vous vous attendiez a tout sauf @ «cette» question qui vous prend au piege. De plus,
le stress peut aisément faire oublier une donnée essentielle, surtout si vous avez
beaucoup de choses a dire.

BIEN UTILISER VOTRE ANTISECHE

Voyons maintenant comment utiliser cette fameuse fiche au cours de la consultation.
(I est préférable, sauf si le médecin vous la demande, de ne pas Ia lui donner. Ii

ne s'agit pas de la serrer contre vous comme un précieux trésor — prét a mordre
quiconque approcherait sa main — mais de I'vtiliser comme un pense-béte personnel.
Vous pouvez tout  fait répondre aux questions en tenant la fiche, la poser sur vos
genoux ou sur le bureau du médecin (s'il reste de la place...) pour Iavoir toujours d
portée de mains. Si I'émation ou le stress vous font perdre vos moyens ou le fil de vos
pensées, vous pouvez y jeter un coup d'ceil ou prendre le temps d'y rechercher des
informations. Si le médecin regarde votre papier d'un dir curieux, n'ayez pas peur de
lui préciser que ce papier est un pense-béte, une antiseche pour ne rien oublier. Ceci
annihilera tout doute de sa part quant a l'introduction d'un document inconnu sur son

territoire. Il verra méme avec bienveillance un patient organisé qui facilite son travail.
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QUEAT-cE WE
CESTQUE GA?
(UNE ANALYSE?

Lantiseche est le premier outil de préparation a la consultation. Ajoutons que

le fait d'écrire, comme pour la préparation d’un exposé oral, d'un discours ou d'une
présentation, permet de mémoriser et d’organiser ses pensées, de les faire siennes,
pour ensuite mieux les exprimer avec assurance. Il ne faut pas hésiter & ['utiliser.

Si vous doutez encore de son utilité, répétez-vous qu'elle participe a Ia prise en main
d'un sujet important : votre santé.



48 - PETIT GUIDE DE SURVIE DES PATIENTS FACE A LA BLOUSE BLANCHE

A CHAQUE CONSULTATION SON MoTiF

Acné, constipation, rhume, déprime hivernale, sinusite, grain de beauté suspect,
vaccin du cadet ou de [ainé.. Vous hésitez ?

J e souhaite aborder un sujet source de nombreux conflits entre patients et médecins :
le temps de la consultation. Non seulement nous ne le voyons pas passer, mais,

en plus, il est réellement trés bref : une consultation de médecine générale dure
environ une vingtaine de minutes. Cela laisse peu de temps d I'évocation de plusieurs
Sujets ou @ la conversation. Afin de bénéficier des meilleurs soins, il vaut mieux essayer
de consacrer cette courte durée & un seul sujet. Pour optimiser le temps de votre
consultation, il est conseillé, si votre état le permet, de prendre un seul rendez-vous
par personne et par probleme médical. N'allez pas faire soigner votre acné le jour

0l Vous avez une gastro-entérite, si par chance vous cumulez les deux |

Avec un tiers, c'est pareil ; votre enfant a la grippe et dans un élan d'amour, il vous a
contaminé ? Il est préférable de prendre un deuxieme rendez-vous pour votre propre
personne. En ligne ou par téléphone, choisissez directement — ou n'hésitez pas a les
demander — deux consultations & la suite, En tentant de faire rentrer plusieurs motifs
dans une seule consultation, il est fort probable que le temps consacré par le praticien
a 'un ou I'autre pdtira d’'un moindre temps. Au risque de ressentir une certaine
frustration voire une souffrance de ne pas avoir été écouté comme vous I'auriez voulu.
Il 'y a rien de pire que de sortir d'une consultation avec la désolante impression
d'avoir été soigné a moitié.

MiNUTES PouR VOS GENOUY, 2 HINUTES POUR
LES ALLERGIES, 4 MINUTE PuR LA CARTE VITAE .
SV W

ON AURAIT DU
CoMHENCER LA
CONSULTATIoN DANS (
LA SALE DATTENTE !

%gwms MINUTES PouR Vog DouLE#RS AJ VENTRE,
6

@%}
> 3
\ AN

-
>
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EXPLORER LA PLANETE INTERNET :
ATTENTION RUX CRISES D’ANGOISSES |

CONFIER SES SYMPTOMES A UN MOTEUR DE RECHERCHE :
UNE BONNE IDEE ?

e celui qui ne s'est jamais jeté sur son clavier, pour taper fébrilement une

« rafale » de symptémes — le corps inondé d'adrénaline —, se léve et nous donne
sa solution (miracle, elle aussi). Rassurez-vous, nous avons tous expérimenté cette
angoissante confrontation au numérique dans I'espoir d'un diagnostic (« nez qui
coule et boutons rouges »), d'un remeéde de grand-meére (« comment mieux dormir
avec une tisane ? »), d'une solution miracle (« comment guérir d’une crise d’'acné en
vingt-quatre heures ? »). Comment méme y résister dans une société o nous avons
I'habitude d'obtenir la maindre information en quelques secondes, alors qu'il faut
parfois quelques jours voire quelques mois pour obtenir un rendez-vous médical...?
Que faire en cas de crise intempestive de recherche Internet ou « internite aiqué » ...
(expression absolument non médicale) ?

LORS DE MA DERNIERE VISITE CHEZ MA TANTE HORTENSE EN NORMANDIE,
J'Al COMMENCE A RESSENTIR D'ETRANGES SYMPTOMES.
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i | UN MOTEUR DE RECHERCHE PEUT-IL ELABORER UN DIAGNOSTIC ?

Parlons pev, parlons bien : un moteur de recherche n'a pas fait d'études de médecine.

I | , : o :
{ IL N'Y AVAIT PAS DE MEDECIN Les resu}tats de votre recperche pe corresponden:[ pas a la complexité de votre état
| i | DANS SON VILLAGE, ALORS JE ME de santé. Tenter un autodiagnostic sur Internet, C'est un peu comme y chercher une
il | SUIS DIT QU'INTERNET SERAIT recette avec des ceufs et de la farine : safficheront une multitude de plats intégrant
| I N LA SOLUTION... les deux aliments, du ravioli  la tarte au citron ! Faites le test en direct : saisissez deux

ou trois symptémes dans I'espace miraculeux des mots clé et cliquez... Une longue page
de résultats apparaitra, listant toutes les maladies qui comprennent ces symptomes.

En réalité, il n'est pas possible d'obtenir un diagnostic grdce @ Internet : un moteur
a.viowqwzoe_ gemsr FRISSONS\A de recherche n'a ni accés d votre dossier médical ni aux données simples mais
jﬁ‘-’;éf{e pg_nwfm%g fondamentales que sont votre dge, votre sexe ou encore votre condition physique.
HOt D B AN, Il ne peut pas vous vair, vous entendre ou échanger avec vous.

- 25" b DBEES, 40™DE SEQUELLES
NEUROLOGIQVE S|

il - ;E-E &ammAgsls—mé%. ’PHN:\TE —
1l a M’ T 3 G
i , — Sk JAPONAISE MAiS UN SiMPLE .

AN

@’ :
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« Mais les médecins ne mauscultent jamais | » me direz-vous. Peut-étre, mais pour

la blouse blanche, vous voir et échanger avec vous, c'est déja une fagon de recueillir
des données importantes et indispensables pour prendre une décision médicale. Par
exemple, si vous étes un homme de 30 ans, vous ne pouvez pas savoir, avec vos propres
conndissances, que la maladie « diabolique » apparue d I'écran de votre ordinateur

ne survient qu'aux femmes de plus de 60 ans, ou encore, que [e fait que vous ayez tel
ou tel autre symptéme exclut totalement la possibilité de cette maladie et, donc, ce
diagnostic. Le résultat s'affiche seulement car certains symptomes correspondent

a votre cas, mais pas tous !

Jajoute que, en effectuant ces recherches, vous risquez de voir apparaitre des résultats
absolument terrifiants. Cette trouvaille rendra insupportable I'attente de votre prochain
rendez-vous médical. Plus vous tenterez d'assouvir votre angoisse en multipliant les
tentatives de diagnostic en ligne, plus vous « alimenterez la béte » ... Jusqu'a finir par
dialoguer sur des forums avec de parfaits inconnus plus compétents en doubles-clics
qu'en anatomie. Seul un médecin peut mettre fin & ce cercle vicieux par un diagnostic
approprié.

NoNo74 " SuR UN AUTRE foRuM T4i
LU GU'iL. FALLAIT MANGER 150 Cousses
DAL Pour GUERIR LE CANCER”

AnsE350:" Je suis FRIANDE
D'HISTOVRES CROUSTILLANTES,
RAGONTEZ- Hov CE Qi Vous ARRIVE
Ding#!? H

w
HUh.. JE ’ ) s
PENSE, GUE JE VAIS Z&
PLUTOT OPTER PouR
Le MEDECIN .
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LE MOTEUR DE RECHERCHE N'EST PAS LE BON INTERLOCUTEUR

Pour analyser des données médicales il faut un savoir-faire que le moteur de

recherche n'a pas. Un moteur de recherche est un outil qui permet @ des acteurs
économiques d'avoir une visibilité sur Internet. Il n'ceuvre pas dans le but
d'accomplir une mission de santé publigue et de vous soigner. La plupart des
résultats qui apparaissent  Iécran n'ont pas de visée médicale. s permettent a des
sites d'obtenir de nouveaux clients ou des partenariats commerciaux en ayant un bon
classement dans I'affichage des résultats. lls sont plutét destinés a vous faire souscrire
un contrat d'assurance ou acheter de la poudre de perlimpinpin. Ce sont certainement
de trés bons produits mais vous n'aviez pas inscrit vos symptomes pour faire du
shopping en ligne, n'est-ce pas ?

Les articles santé publiés sur Internet sont bien souvent la conséquence de
l'alignement d’une suite de mots permettant un bon référencement (une bonne
visibilité). Ces mots sont justement choisis en fonction des recherches que nous
faisons. Les équipes commerciales analysent les mots que vous tapez le plus
fréquemment, les classent selon votre dge, votre sexe, votre catégorie sociale puis
les utilisent dans des articles afin que leur page appardisse en premier lorsque vous
cherchez désespérément un diagnostic. Ces articles sont parfois rédigés par des
équipes de communication sans compétence médicale et n'ont pas toujours été vérifiés
ou validés par des experts médicaux. Attention donc, le classement des résultats sur
le web n'est absolument pas un gage d'expertise. Préférez-vous étre soigné par un
médecin ou par le rédacteur d'un service de communication ?

LE MoT " iNOHNIE A
ETE RECHERGHE 7o foi§
SUR NoTRE PAGE ! "
iL FAUT oRiENTER MTRE STRATESE! K ,
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$1VOUS AVEZ TOUT DE MEME ENVIE D'EN APPRENDRE PLUS

Si vraiment vous cédez a 'appel irrépressible du net, cela ne peut étre que dans un
second temps : aprés avoir consulté un médecin pour en savoir plus sur le diagnostic

qu'il a posé. Il est primordial de vous assurer de la fiabilité des sources de ce que

vous lisez. Pour vérifier la pertinence d'un site qui diffuse de I'information médicale,

vous pouvez lire la rubrique « Qui sommes-nous ? » et vérifier qu'il s'agit bien du site
officiel d'un organisme sérieux. Privilégiez par exemple les sites officiels de prévention

ou des publications scientifiques vulgarisées, c'est-a-dire destinges a étre lues par

des patients et non des professionnels de santé (vous risqueriez de vous perdre dans 2
des publications trop complexes, chague mot ayant un sens bien précis dans chaque
spécialité médicale). £t si vous étes vraiment gourmands d'information médicale,

pourquoi ne pas demander & votre médecin de vous indiquer des sites ol vous pourriez

]
trouver les honnes informations relatives a votre maladie ? Il existe aussi, parfois, des L H co N s U LT H T l o N :

fascicules trés détaillés, réalisés par les associations nationales de médecin ou des

associations de patients experts, disponibles gratuitement en ligne : I'information en
ligne oui, mais bien encadrée ! Nous verrons dans les chapitres suivants qu'il existe E N T RE Z D H N s

des solutions bien plus rassurantes qu'Internet pour vraiment vous accompagner dans

la maladie ! LH DHNSE

DEMAIN A 46K AMoN
CHBINET Si VouS VouLEz !

ALORS, INTERNET OU DOCTEUR ?
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SAVOIR S’ADAPTER A SON INTERLOCUTEUR

On ne choisit pas sa famille i ses collegues et de moins en moins sa blouse blanche...

Afin de survivre dans 'univers médical, il faut bien souvent savoir s'adapter a son
interlocuteur. Le médecin que vous consultez peut savérer profondément antipathique,
magnifiquement sympathique, avoir I'air constamment énervé ou sur un petit nuage,
ignorer vos questions et réponses ou encore sembler en proie @ une dépression
profonde. Il arrive aussi qu'il vous semble tellement louche que, @ la minute o vous
vous asseyez dans son cabinet, vous regrettez cette prise de rendez-vous. Pourtant,
ce jour-1a, vous avez besoin de lui pour vous soigner et vous ne pouvez plus rebrousser
chemin. Difficile a vivre lorsque, en plus du traitement et du diagnostic, nous nous
attendons & trouver un peu d'empathie et d’écoute. Oui, vous étes un étre humain et
vivrez mieux une consultation calme et bienveillante qu'hostile vous laissant un goit
amer.

Il faut garder  l'esprit, encore et toujours, que le but d’'une consultation est de vous
faire soigner. Lantipathie ou l'originalité de la personne en blouse blanche, bien
que parfois déstabilisantes, ne doivent pas perturber votre besoin de soin.
Par ailleurs, rien ne vous empéche de rire de ces attitudes ! Souvenez-vous que le

rire est un des meilleurs remédes aux situations tendues. Ainsi, vous devrez vous
concentrer sur I'objectif, faire fi des situations génantes et exposer votre probléme
colte que colte.

Voici quelques idées pour vous adapter au professionnel de santé et parfois, mieux
encore, de I'apprivoiser... Cher Patient, bon courage !

ALORS T'Al PRIS MON RENDEZ-VOUS,

QUAND J'Al VU ARRIVER L'ORIGINAL ...
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REGLE N° 1: 'HABIT NE FAIT PAS LE MOINE

La blouse blanche se décline sur tous les tons. J'en ai moi-méme croisé de toutes
sortes tant les voies de l'originalité sont vastes et impénétrables | Lannée dernire,
un grand professeur m'avait conseillé de prendre rendez-vous avec un urologue pour
mes problemes de rein, d'aprés Iui absolument formidable... Ce n'était pourtant pas
le type de blouse blanche a complimenter les autres. Alors j'ai pris mon rendez-vous,
et le jour de la consultation, quand j'ai vu arriver l'original ...

4 Vous V£KREZ;
1L EST TRés Bien
SoN GEWRE.

ET LE JOUR DE LA CONSULTATION,
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J'AI D'ABORD ETE PRISE D'UN FOU RIRE (VOUS SAVEZ, CELUI QUI POINTE
| ‘ TOUJOURS SON NEZ LORSQUE JUSTEMENT IL NE FAUT PAS RIRE).

il .
i FAIFINI PAR ME REPRENDRE. A MOINS D'OBSERVER QUELQUE BIZARRERIE PLUS

GENANTE, UN TEL PERSONNAGE NE DEVAIT PAS ENTRAVER MA CONSULTATION. )

D'AILLEURS C'EST UN DES MEDECINS LES PLUS PROFESSIONNELS QUE J'Al RENCONTRE.

Si un jour vous rencontrez un original en blouse blanche
et piquez une crise de fou rire, évitez de le regarder
quelques instants. Concentrez votre regard sur un point
de I'horizon et rappelez-vous qu'un médecin qui vous fait
rire ou sourire est plutdt un avantage : un peu d'originalité
dans ce monde en blouse blanche ne peut pas faire

de mal !

M1 a F s
“ “M \ JE ME SUIS MEME DEMANDE SI CE N'ETAIT PAS
Il ‘1‘ | UN COUP DE TANTE HORTENSE.
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| REGLE N° 2 : QUI AIME BIEN CHATIE | i o

| BIEN (ET SANS CULPABILISER 1) T M sis s & PUTET
DEPRIMEE TouTE LA SEMAINE,
JE NAI PAS FATGAND-CHOSE

' A PART MoN 0XY6ENeTHERPiE !

YAl ALORS PRIS UNE DECISION : POUR QUE LE MEDECIN NE PASSE PAS A COTE DE
DONNEES MEDICALES UTILES, JALLAIS DORENAVANT TENTER DE DIRE LA VERITE,

TOUTE LA VERITE, RIEN QUE LA VERITE.... MAIS AUSSI EXPRIMER MON RESSENTI...

To EXAGERES
QUAND HENE!

GLOBALEMENT, MES RAPPORTS AUX BLOUSES BLANCHES
EN ONT ETE AMELIORES, MEME SI CERTAINES DE LEURS REACTIONS

I PENDANT LONGTEMPS, J'Al PENSE QUE M'ADAPTER A MON INTERLOCUTEUR, :
| EN CONSULTATION, CONSISTAIT A ADAPTER MES REPONSES. TANTAFBRAREES RECRE SR St en s
1 JE RESSENTAIS TOUJOURS CETTE PEUR - : sapti
\ : kR PSR Vous ne couperez pas a ce genre de réactions ! De nombreuses blouses blanches

ne connaissent tout simplement pas d'autres moyens que d'agiter la peur de Ia sanction
ou de mettre en exergue une attitude moralement répréhensible pour interagir avec
leur patient. Le but est louable : vous faire changer d'attitude et prendre vos traitements
selon le protocole. Mais la méthode est culpabilisante.

‘ Finalement, jétais tout autant décue d'avair un peu menti ou enjolivé mes réponses,
car une fois la consultation terminée, je me retrouvais en proie au méme probleme :
‘ | “‘ la consultation avait perdu en efficacité.
[
|
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Dans notre exemple, mon kinésithérapeute pense que la peur d'aller mal me pousse
a faire les exercices. C'est parfois bien plus compliqué que cela : la simple sanction
ou la punition ne nous fera pas nécessairement prendre conscience de Ia réalité de
notre maladie ou du lien qui existe entre la contrainte d’un traitement et notre bien-
étre. Ce chemin est bien plus long que le temps d'une consultation. Heureusement,
dans ce cas, la victoire réside surtout dans le fait d'avoir dit Ia vérité, transmis des
données importantes, et non dans le fait d'obtenir une réaction enjouée ou positive
de la blouse blanche. Vous avez fait le bon choix : votre santé passe avant tout.

Bon, & N'EST PAS
GRAVE, AVEC LES AUTRES

DE PLUS, LES BLOUSES FARE |
BLANCHES AURONT PARFOIS
DES REACTIONS BIEN PLUS
DOUCES ET ATTENTIVES
A VOTRE EGARD :
TENTE DE _FAIRE Au MoiNS
ﬁa\sxekaces fouR Ton
| \ GENOV LoRSQUE Tu N'AS
PAS LE COURAGE DE
= TRAVAILLER .
: %’M TE TE PRORSE DESSAYER
PENDANT DEUX SEMAWES, Puis

) be ReVENIR yeRs Mai ouR
T\FARE LE PoNT LoRS D'UNE

; \ CoNSULTATIoN COURTE. oN VA
AVANCER PAS A pas!

MALGRE DES REACTIONS PARFOIS IRRITANTES, MES INTERLOCUTEURS ONT SOUVENT
ADAPTE LEUR DISCOURS EN FONCTION DE MON ETAT ET DE MA DISPONIBILITE.
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Auparavant, jadaptais mes informations en fonction de la personne que javais

en face de moi et de sa « réponse probable ». Dorénavant, je dis la vérité tout en

me demandant pourquoi de « ne pas avoir fait telle ou telle chose, pris tel ou tel
médicament voire oublié de faire un exercice ». Yexprime également mon ressenti.
Par exemple, au lieu de dire « je n'ai pas eu le temps. », je peux dire « je n'ai pas réussi
a penser a ma maladie cette semaine ».

Je vous ai prévenu, toutes les blouses ne sauront pas toujours réagir de maniére
positive d « votre réalité » mais, en osant dire la vérité, vous serez de plus en plus en
phase avec vous-méme sans compter que la peur et la culpabilité d'avoir donné une
partie des informations seulement, tendra a disparaitre. En outre, dans de nombreux
cas, la blouse essaiera de trouver une solution. Savoir s'adapter a son interlocuteur
fonctionne dans les deux sens !

Tout est une question de mesure évidemment... Si la réaction de la blouse blanche
 vos confessions n'est jamais en phase avec vous, trouvez un autre interlocuteur |
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|| REGLE N° 3 : LA BLOUSE BLANCHE SE DECLINE
AUSSI DANS LES TONS GRIS

| Au cours de votre voyage au pays du sein, vous croiserez de nombreux médecins

‘ a 'humeur maussade, du fait de leurs conditions de travail ainsi que de la complexité
| du sujet humain. |1 y a de cela cing ans, jai rencontré le docteur Werther, une
généraliste au bout du rouleau.

\ | Vous le constatez, il n'est pas rassurant d'étre soigné par quelgu'n qui va plus mal
‘ que vous. Malheureusement, vous navez pas toujours le choix. Les conditions de travail
‘ ‘ des soignants ne font pas toujours jaillir de leur cceur une immense joie de vivre. Vous
‘ pouvez toujours tenter une ou deux blagues, ou encore ldcher quelques mots positifs
1l | si lambiance vous fait défaillir.. Mais surtout, protégez-vous de 'humeur et de Iétat
| accablé de ce médecin car votre état d'esprit influe sur votre maladie. Courez toujours
\ | | vers le positif, Cher Patient !

| 5 BoNTOUR: »

"

Ao
I el G,

”@ 7

| ‘ 1 \ RECROQUEVILLEE SUR SA CHAISE TELLE UNE SAINT-JACQUES DANS SA COQUILLE,
| LA BLOUSE BLANCHE EN DEPRESSION CRAINT LARRIVEE DU PATIENT COMME LE RETOUR
« i DU VIRUS EBOLA. LES TRAITS DE SON VISAGE SONT A L'IMAGE DU MAQUILLAGE D'UN

Il | CLOWN TRISTE, ATTENDANT, MAUSSADE, LA FIN DE SON INTERMINABLE JOURNEE.
| | ELLE M'A D'AILLEURS PRESCRIT DES ANTIDEPRESSEURS
| PARCE QUE JE ME PLAIGNAIS DU MAUVAIS TEMPS.
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REGLE N° 4 : QUAND pN AIME TOUT LE MONDE,

ON N'AIME PERSONNE !
QUAND on AIME
TouT LE MONDE,
ON NAIME PERSomnE |
MA TANTE HORTENSE
A POUR HABITUDE DE ME pjRE...

Vous aurez beau travailler oy, prendre sur vous-méme, vous ne pouvez pas aimer tout
le monde. Certaines personryes vont jusqua vous hérisser le poil tandis que d'autres
vous entourent d'une douce chaleur. Vous serez par conséquent amenés & apprécier
certaines blouses blanches pjys que d‘autres. Pour ma part, je n'apprécie pas les
personnes trop pédantes... Jgllais pourtant en découvrir un beay spécimen en me
rendant chez ce cardiologue, .

RoBERT HAUTECORWI CHE
CARDioloGUE
ANGEN INTERWE DES HOPITAUX
Pagis, Stasiaive A WonauBaw,
DU o€ comMumicaTion,
CHAMPioN DE TENNIS
00 Ratany Perirfits o€ MEDECin

LA PLAQUE Ai((ROCHEE
DEVANT SON CABINET gMBLAIT
ETRE EXTRAITE D'Utyy g0MAN.

JE SUIS TOUT DE MEME ENTREE.
LE D* HAUTECORNICHE FINISSAIT
DE SALUER SON PATIENT PRECEDENT.

Vous NE POUVEZ PAS Vous
PAYER UN ABONNEMENT GOLF ?
uS NAVEZ PAS LA CMU
QUAND MENE ?

JE ME SUIS SENTIE COMME UNE
SOURIS DEVANT UN GROS CHAT
D'APPARTEMENT. POURTANT,
CE N'ETAIT PAS AUSSI COMIQUE
QU'UN EPISODE DE CARTOON.
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PUIS, LA CONSULTATION A COMMENCE
CHAOTIQUEMENT : IL ME COUPAIT

LA PAROLE, NE ME REGARDAIT PAS,
IGNORAIT MES QUESTIONS SUR MON
ETAT DE SANTE, COMME SI JE N'AVAIS
PAS OUVERT LA BOUCHE.
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J'AT ALORS COMPRIS QUE CE FAT SE PRELASSAIT DU HAUT DE SA
POSITION ET TENTE DE LE DECEVOIR EN ME METTANT A SA HAUTEUR.
NON, DECIDEMENT, JE N'ETAIS PAS CETTE PETITE SOURIS DE
LABORATOIRE COINCEE SUR SA CHAISE, LE CCEUR PALPITANT,
MAIS UN HOMO SAPIENS AVEC DEUX BRAS, DEUX JAMBES
ET UN CERVEAU, COMME LUI...

Au contact de certaines personnes, notre estime de nous a tendance & rétrécir

a I'état de micro-organismes. A Iissue d'une telle consultation, vous avez pu avoir
des idées noires, voir des complexes refaire surface : réfléchissez-y et imaginez sans
tarder une grande benne a ordures puis jetez-les tous dedans | Certes, vous auriez pu
vous tenir plus droit sur votre chaise, mais pour autant, cela ne fait pas de vous un
étre inférieur. Et puis, noubliez jamais I'adage de tante Hortense : vous ne pouvez pas
apprécier tout le monde !
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REGLE N° 5 : MENAGER LA CHEVRE ET LE CHOU,
OU QUAND VOUS EN SAVEZ PLUS QUE LA BLOUSE BLANCHE

Certaines maladies sont peu diagnostiquées, d'autres réellement rares ou d'apparition
récente. Dans ces cas, le patient en sait souvent bien plus sur le sujet que les
professionnels de santé qu'il croise. Soit parce que la blouse blanche n'a pas étudié ces
maladies lors de son cursus, soit parce que les recherches ont progressé depuis qu'elle
a été diplomée ou encore parce que la maladie recouvre tant de symptémes qu'il faut
se spécialiser pour vraiment la connaitre. Le patient, lui a dd se renseigner, étudier,
lire, échanger afin de bien se faire soigner et comprendre les symptdmes auxquels il
doit faire face chaque jour.

Face a cette connaissance, empirique ou documentée, et une maladie aux
manifestations parfois « étranges », la blouse blanche a des réactions variables :

EN FAIT LA CoRTISONE EST

, bR s
i

o smbesre {ﬁ*@" GUE Maw REFLUX GASIRO

HASTOC Y TARE. 5D = TFonden.

CERTAINES STRESSENT.

D'AUTRES VOUS IGNORENT...




il 70 - PETIT GUIDE DE SURVIE DES PATIENTS FACE A LA BLOUSE BLANCHE La consultation : entrez dans la danse - 71

Essayez d'étre pédagogues en expliquant le pourquoi de votre réticence. Par exemple,
\ 0 @a ANouR ‘ vous pouvez indiquer quelle publication vous avez lue ou pourquoi un spécialiste
), de votre maladie déconseille tel ou tel traitement.

R o e oAt
u -

CAR wr&-vmﬁ A TROP DE (HARGE
SUR Mo~ ARTICY lATioN .

FAUY...

hi | ALORS SI COMME MOI VOUS AVEZ DU MAL
[ i A NE PAS DIRE CE QUE VOUS PENSEZ.

Certaines blouses blanches ne seront pas du tout ouvertes d la discussion. Elles
pensent que leur position hiérarchique vis-a-vis du patient est d’une importance
supérieure & votre soin. La médecine a longtemps €té une pratique verticale pour
laguelle le médecin, en bon pére de famille, prodiguait des soins sans que le patient
ait de droit de regard. Ces derniéres années, ce rapport a évolué. Si certdins sont un

Il | |a comnaissanc®

| L — A:a\\/;gt'__ ET QUE, FAUTE DE SPECIALISTES Peu Vexés que vous connaissiez mieux votre maladie qu'eu, la plupart retrouveront
| C\‘;, Ny i e DISPONIBLES, VOUS LISEZ BEAUCOUP vite la voie de la sagesse et feront tout pour vous aider au mieux. Si aucun dialogue
Il ML'J‘._— ‘33" de la ° } SUR VOTRE MALADIE. n'est possible, passez vatre chemin. La chévre ne doit pas avaler le chou tout rond.
Il e N blouse B\Mg o

n = '

i |

i IL VA FALLOIR APPRENDRE A MENAGER
| LA CHEVRE ET LE CHOU.
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‘, VERIFIER QUE L'ON A BIEN COMPRIS CE QUE DiT
| LE MEDECIN, oU LR METHODE DU PERROQUET

| Cette méthode me semble primordiale. Combien d'entre nous sont déja sortis

| d'un cabinet médical, ordonnance bien en mains mais horrifiés ou hilares (au choix)
Il car completement perdus. Or, la suite d’une consultation implique fréquemment

i | de prendre des rendez-vous avec d'autres spécialistes et/ou de mettre en ceuvre

i des traitements. Il n'est alors pas rare de ne plus savoir quelle suite donner
it  la consultation. Alors que faire :

Angoisser ?
Appeler I'assistante médicale pour plus d'explications ?
Reprendre rendez-vous ?

Courir @ son ordinateur pour lire des explications peu fiables sur des forums

G, T

H ““‘\ Internet ?
(i1
”w: |
I
| “M | APRENDRE MES BEQUILLES — ~
n L) PASSER ChEZ LEAMWEE’IZ’ K s
3)RAPPELER LE ARDIAOGUE T AP N 1
| 39,00 LE KiNESITHERAPEUTE 7 ] cestauoi e« | { A
| H)REPRENDRE RENDEZVous DANS NEDICANENT ?
M‘ | N Moi§.., O
| 449,00 DANS DEWX Semines 7 O
‘ -
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Il existe une pourtant une méthode efficace, c'est ma « méthode du perroquet » |

Elle tient en une phrase (pas des plus courtes, je vous I'accorde) :

« Lorsque le médecin donne une explication ou une indication,
il faut au minimum la répéter et au mieux la lui reformuler. »

BIEN ENTENDU, JE NE VOUS SUGGERE PAS
DE REPETER TOUTE LA CONSULTATION.

MAS...QUEST-E .
Qui Vouy PREND 7

“HAiS--G\"ar'G <
QUi Vous PREND !




#4 - PETIT GUIDE DE SURVIE DES PATIENTS FACE A LA BLOUSE BLANCHE

Prenons par exemple la situation suivante :

LE DOCTEUR : JE VAIS ME CONCERTER
AVEC MES COLLEGUES POUR DECIDER
D'UNE POSSIBLE HOSPITALISATION »

SUIVI DE « J'AUGMENTE LA DOSE

DE VOTRE TRAITEMENT, VOUS

LE SUPPORTIEZ BIEN 7

MOI : OUI, Al TOUJOURS QUELQUES NAUSEES
MAIS DANS LENSEMBLE, C'EST MIEUX QU'AU DEBUT !

LE DOCTEUR : JE PREFEI}E QUE VOUS VOYIEZ TOUT DE MEME
UN GASTRO-ENTEROLOGUE POUR VOS NAUSEES.

Je reformule les propos du médecin en appliquant la méthode perroquet :

« JE COMPRENDS QU'IL FAUT ATTENDRE

LA PROCHAINE CONSULTATION POUR

EN SAVOIR PLUS CONCERNANT
I'HOSPITALISATION ET REPRENDRE UN
RENDEZ-VOUS DES MAINTENANT. EN
ATTENDANT, VOUS AUGMENTEZ MES DOSES
DE TRAITEMENT ET JE PRENDS RENDEZ-
VOUS AVEC UN GASTRO-ENTEROLOGUE. »

La consultation : entrez dans la danse - #5

Dans cet exemple, vous constatez que j'ai bien reformulé toutes les informations,

méme celles a déduire implicitement des indications du médecin, comme la prise de
rendez-vous chez le gastro-entérologue. Cette méthode permet a la fois de récapituler
les indications du professionnel de santé, de lui montrer ce que vous avez réellement
compris de ce qu'il a exprimé (parfois dans la précipitation). Tout le monde s'en trouve
ainsi rassuré | Multi-adaptable, elle peut étre utilisée dans toutes sortes de situations :
une autre prise de rendez-vous, l'orientation vers un autre professionnel, la fagon

de prendre un médicament, réaliser un geste qui soulage, etc.

Pourquoi la méthode du perroguet fonctionne-t-elle si bien ? Pendant un
moment bref, celui de la consultation, le médecin réalise de multiples actions.

I écoute, il recueille des données, il réfléchit, il ausculte, et il interprete et, si c'est
nécessaire, il doit trouver un traitement et le prescrire. Il peut donc oublier de
mentionner un élément. En reformulant ses propos, vous le confrontez au protocole
de soin qu'il met en ceuvre, aux oublis qu'il aurait pu faire ainsi qu'a votre
compréhension (voire incompréhension). Cette méthode est donc rassurante pour
les deux interlocuteurs. Elle permet au médecin de réagir a ce que vous dites pour
apporter d'autres éléments.

DoNC J€
) PRENDS
{992 ' RENDEZ-Vous

AVEC LE PROCTOLOGUE
HES YEUX -
SO VCestga?

Je vois déja certains craindre de mettre en ceuvre cette méthode, de peur, justement,
de passer pour un perroquet exotique ou de dire une absurdité.
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N'ayez crainte ! Lobjectif de cette méthode est précisément de pouvoir vous exprimer
en toute confiance, que vous ayez compris ou non. II N’y a pas de question béte.

Au contraire, ce que vous n‘avez pas compris transparaitra dans votre reformulation

et le médecin pourra immédiatement vous ré-expliquer. Par ailleurs, verbaliser quelque
chose que vous venez d'entendre facilite les capacités de mémorisation. Essayez,

vous verrez combien vous vous sentirez plus léger la prochaine fois que vous

sortirez d'une consultation... Cette méthode est utilisée tres fréquemment par les

professionnels du droit, de la politique.... ou de la médecine. Vous avez grand intérét
a faire le perroquet |

Le fait de vérifier que vous avez bien compris vous permet, en toute
simplicité, de gagner du temps et de la confiance en vos capacités de
compréhension dans un moment capital : celui oU vous avez besoin de soins.

MAIS POURGDi SONT. L
Si ATTENTIFS Aybuoiu ?
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VOTRE CORPS FRCE A LA BLOUSE BLANCHE

Le médecin n'a pas le méme regard que la société de consommation sur
votre corps. Les jugements « gros », « petit », « handicapé », « limité »,
« pas assez habillé », « beau », « moche » n'ont pas leur place dans
I'espace du soin. Bien s{r, comme dans tous les milieux, vous croise-
rez des personnes méprisantes ou odieuses dont le ton n'aura rien de
médical. Cela n'a pas lieu d'étre car soigner est un art qui fait appel a
la bienveillance.

La plupart des soignants vous considéreront néanmoins a travers leurs
lunettes de professionnels, c'est-a-dire selon une « configuration trés
technigue », bien plus scientifique que ce que vous pourriez imaginer
- ce qui, encore une fois, source de quelques incompréhensions ou
quiproquos : au pays du soin, la langue est différente mais la repré-
sentation du corps aussi !

DiD PATIENT ELners-Dantos

JE NAinE PAS QUAND iL ME wme
CoNME QA...JE SENS QUE TENAVACHES,
QUE GENOUX TREMBLENT...
SANS PARLER DE (ETTE RAUEWE
QULNE PASSE PAS...

EN A
Phal

o PULL
D'HIER.-.

Eromenent

GENU VALGUN.
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RS C“EST LA GUE JE L Ai DiT

QUE JE PENSNS D LA PoLiTiGuE Du

MAIRE!Si LE ROND-PoiNT DE (A GARENNE
iT-1RE LA CY %e TRAVAUYX,

i RESTER MRITRE DE SR CONSULTATiON - —

WV ous l'avez compris : votre santé passe avant tout. Il n'est pourtant pas rare d'avoir
le sentiment un peu désagréable que la consultation nous échappe. Vous savez,

ce léger pincement au ceeur... On ne réalise pas toujours quelle en est la cause avant
! de sortir du cabinet habité par une impression de vide. J'ai rencontré un jour un

| médecin qui ne me laissait littéralement aucune place — verbale... A premigre vue,

il m'avait semblé normal, depuis sa salle d'attente abondamment fournie de revues
bien-étre, mais au pays du soin, il faut s'attendre a tout.

CE JOUR-LA, J'EN Al APPRIS
BEAUCOUP SUR SA VIE, SES
POSITIONS POLITIQUES, MAIS PAS
SUR MON PROBLEME MEDICAL.

b S e
| === ' A% ok S s CompRENEE
| = it ""A“’A“;%"‘?&!JF 3y - a,% o iL ¥ A DES OCASIONS QU'iL.”
It # S AVE2 VOYAGE AU VIETNAM I TUSTENEN| € FAUT PAS LAISGER PASSER !
| 5, 82)  ficonezeus QUE ron FILS Sy s insTAug RS HES CONTACTS MOMT...
i et sesugruo'es oj'yeétv%m us A‘ﬁ.ﬂw
\ h l-lé (RE VISITE LE rMois PROCHAIN ET. - -
" o L& ALA MINUTE 00 A1 PosE LE BAVARD EST DIFFICILE A
i MON FESSIER SUR LA CHAISE, CANALISER TANT IL A LHABITUDE
| = ' SA BOUCHE S'EST OUVERTE QU'ON LE LAISSE DISCOURIR,
: POUR LAISSER SORTIR DE DINERS MONDAINS EN
p UN FLOT DE MOTS. CONSULTATION...
| UN FLEUVE, MEME..
I
|
|

BoN, HE BIEN GANEST
‘ PAS TOUT MAi s A DAUTRES
i (s " w&?ﬁ'sma’erea LA.

J'Al REALISE QUE JE VENAIS
DE PAYER POUR QU'IL FASSE

SA PROPRE PSYCHANALYSE.

‘ \

I

L 0 JE PENSE QUE JAI DI
| SOMNOLER UN PEL.

eque Municipale
Kateb Yacine
202, Grand’ Place
38100 GRENOBLE
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Mon conseil : surtoyt, n'alimentez pas la conversation, vous n'étes pas au café philo |
itk Prenez le doc’ par |e stéthoscope : recentrez la consultation sur vous | Eh oui, c'est cela
aussi « rester maitre de sa consultation » |

( BON, 'Al FINALEMENT UN PEU HAUSSE LA VOIX
| PQUR LE FAIRE SORTIR DE SA SYMPHONIE VERBALE...

La consultation : entrez dans la danse - 81

LORSQUE C’EST A VouS DE REPONDRE :
LE RETOUR DU PERROQUET

Rappe|ez—vous ma méthode du perroquet : elle est aussi utile pour répondre
clairement aux questions du médecin sans faire de hors sujet ! Il arrive fréquemment
que, stressés par 'environnement médical, la présence du docteur et la maladie, nous
répondions aux questions tels des robots, tout en ayant conscience, une fraction

de seconde plus tard (trop tard 1), de ne pas avoir dit ce que nous voulions. Cet état
est amplifié par la pression et la rapidité de la consultation. Nous pensons qu'il faut
répondre le plus vite possible comme d Ia question @ mille euros d'un jeu télévisé.

o (AVEZ-VouS Des PALPITATIoNS 7
'. EATTENTM av sABLiER |
, Now!<

e &0
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AH S GUAND JE FAS CEKi , JE RESIENS DES
PALPITATIONS ET PSS LA DERNIERE FOV GuND
TETAS CHEZ MA SOEUR . HAS TANT Pi$ JE VE
0 S VAIS PAS LE DIRE ... Si CETAIT VRAIMENT
(MPRTANT, LE MEDEGN L'AVRALT
REMARQUE !

Hélas, le médecin ne remarque pas toujours les symptomes non verbalisés. Il est
préférable de laisser s'exprimer notre petite voix intérieure, quitte a passer pour un
patient peu alerte. Pendant la consultation, vous avez droit a plusieurs manches car
malgré la pression qui semble régner autour de vous dans ce centre de soin, il n'y a
pas de sablier dont '6coulement mesure le temps de chacune de vos réponses !

De plus, lorsque nous sommes stressés, nous avons une facheuse tendance a imaginer
que le temps passe beaucoup plus lentement. Votre réponse vous semble interminable ?
I ne s'est certainement écoulé que quelques secondes !

Il n'est pas facile du tout de répondre aux questions d'un soignant !
Néanmoins, vous pouvez tenter de les répéter et de les reformuler afin de
montrer que vous avez bien compris et que vous n'allez pas répondre @ coté.

Le médecin utilise parfois un jargon médical (sa fameuse lanque) sans étre au fait
des connaissances lexicales scientifiques de son patient. Le fait de répéter certaines
questions vous permet de prendre le temps de les intégrer pour mieux y répondre.
Pendant que vous répétez, le cerveau aura ouvert ses propres bases de données

et y piochera ce dont vous avez besoin pour étayer vos réponses.
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APPLICATION DE LA METHODE : EXEMPLES

Exemple 1 : répondre pour localiser sa douleur « oU avez-vous mal ? »
« Vous avez une douleur au sternum ? »

« Vous me demandez si jai une douleur ici ? » Le patient montre la partie du corps
qu'il pense étre le sternum.

Si vous désignez le diaphragme @ la place du sternum, votre médecin pourra vous
indiquer la localisation exacte. Il vaut mieux étre certain de parler la méme lanque.

Vous pouvez a ce moment précis, prendre le temps de réfléchir & la localisation de vos
douleurs et  leur fréquence i vous étes pris au dépourvu et ne les aviez pas notées
dans votre antiseche.

Exemple 2 : répondre au fait que vous prenez vos médicaments

« Vous prenez votre inhibiteur de la pompe d protons tous les jours ? »

« Vous voulez savoir si je prends mon médicament pour les brdlures d'estomac ? »
« Qui cest cela. »

Dans ce cas, le médecin a employé du vocabulaire médical dont le patient n'était
pas certain du sens. Reformuler pour répondre a permis & tout le monde de se
comprendre |

Le médecin ne vous tiendra absolument pas riqueur de vérifier que vous avez bien
compris ses questions. Encore une fois, vous pouvez vous rassurer en visualisant
quelques débats de spécialistes ou politiques & la télévision et a Ia radio et constater
que bon nombre d'entre eux répetent la question qui leur a été posée sans aucunement
parditre ridicules.
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ATTENTION AUX QUESTIONS

@UI SEMBLENT RHETORIQUES

Une question rhétorique est une question dont 'auteur connait nor-
malement la réponse. Ces figures de styles peuvent préter a confusion
en consultation... Vous connaissez bien ces petites affirmations parfois
furtives glissées au fil de la consultation. Le médecin, absorbé par ses
pensées, ne vous regarde pas, parle dans sa barbe si rapidement que
vous pensez qu'il s'agit d'une affirmation que vous n'avez pas besoin
de contredire, méme lorsqu'elle est incorrecte. Un petit « oui » est si
vite arrivé.... Ces petites choses anodines passent sans que vous rele-
viez leurs incohérences car peut-étre ne savez-vous pas ce qu'est un
cedéme, peut-étre que vous fumez de temps en temps. Les questions
rhétoriques ont fusé si rapidement que leur importance est passée a
I'as. Tout est si rapide. Pourtant, tout est important, relevez ce qui ne
vous semble pas exact !

Vous N‘AvEZ PAS MAL
A CET ENDRQIT NoN ?/

Bow. Vous N'AVEz
—"‘/-muiss:u D’ cepene?!
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OSER POSER VoS PROPRES QUESTIONS

Nous avons vu comment se préparer a la fameuse question d'ouverture de la
consultation, le « Qu'est-ce qui vous amene ? ». Mdis vous aurez bien souvent vous
aussi des questions @ poser !

Vous pourrez méme constater que, sauf spécimen médical particulierement coriace,
le médecin acceptera de répondre par un « bien sir | » engageant et bienveillant.
Dans le cas contraire, eh bien, exprimez tout de méme vos interrogations ! Il en existe
deux sortes :

1) Celles qui vous taraudent avant la consultation : notez-les sur votre
antiséche (voir chapitre 1 et d la fin de cet ouvrage) mais ne les posez quen fin

de consultation. En effet, le médecin y aura peut-étre répondu. Il conviendra bien
sir de ne poser que les questions non abordées ou celles dont vous n'avez pas bien
compris la réponse.

Avant de clore la consultation, certains médecins demandent d’eux-mémes si vous
avez encore des questions. Si le vétre ne le fait pas, il vaut mieux interjeter un « J'ai
encore quelques questions » plutdt que de vous lancer dans une recherche compulsive
sur Internet a peine rentré chez vous (NON !). Vous savez cette course effrénée, en
sueur, vers des réponses qu'un moteur de recherche ne peut pas fournir. Mieux vaut
s'en débarrasser pendant la consultation pour éviter de passer sa nuit aux urgences
suite a une attaque de panique cybercondriaque.

EUH...EN FAIT
JAVAIS UNE QuESTIoN

CONCERNANT Mo
TRAVTENENT.




86 - PETIT GUIDE DE SURVIE DES PATIENTS FACE A LA BLOUSE BLANCHE

2) Celles qui apparaissent au fil de votre consultation : si pendant I'échange
avec le médecin, de nouvelles interrogations vous viennent, essayez également de
les garder pour la fin (vous pouvez les noter sur un papier ou votre téléphone), lors du
temps que leur dédie habituellement le médecin. Il s'agit du meilleur moment car le
médecin aura terminé l'essentiel de ce qu'il devait faire. Il peut ainsi vous écouter plus
attentivement et répondre posément. En effet, si vous le questionnez au moment ob il
n'est pas disponible en raison de 'enchainement des téches qu'il a @ effectuer pendant
la consultation, cela pourrait avoir pour conséquence qu'il n'écoute que d'une oreille.
Vos questions pourrdient passer a la trappe.

FAIRE UN CHOIX ECLAIRE
OU L'AVENIR DU PATIENT CONSCIENT

Vous hésitez a poser vos propres questions ? Vous pensez que le médecin
pourrait s'en offusquer ? Tentons de recentrer le débat autour de son objet :
votre santé ! Appliquez-Iui la valeur & laquelle vous devez l'estimer.

De nos jours, lorsque nous souhaitons acheter un bien codteux : un ordinateur, une
voiture, un contrat d'assurance, nous faisons des recherches sur Internet, comparons
les différentes offres, demandons des avis d plusieurs professionnels dans différents
lieux. La protection du consommateur est de plus en plus forte : les professionnels ont
légalement des obligations d'informations @ nous fournir qui courent sur des dizaines
voire des centaines de pages, une avalanche de documents, afin que vous fassiez ce
que I'on appelle, « un choix éclairé ». Ces obligations juridiques poussent

de plus en plus de citoyens, dans leur bon droit, a se renseigner,  se sentir Iégitimes
de poser une question @ un professionnel en vue de prendre la bonne décision lorsqu'ils
acquierent un produit.

Revenons maintenant d notre consultation, bien sir il n'est pas question ici d'un acte
de consommation... Tout cela est bien pire puisqu'il s'agit de votre corps, de votre sants,
de mettre votre santé entre les mains d'une tierce personne : un professionnel

de santé. Ce médecin est qualifié, dipldmé pour trouver une solution @ votre probléme
et vous la proposer. Malgré tout, cette solution peut étre invasive, originale,
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contraignante, douloureuse pour vous. Ainsi, poser une question n'est pas remettre
en question le travail du médecin mais seulement d'étre éclairé.

D'ailleurs, méme la loi met le patient en position de participer & son projet de santé

en fonction des informations et avis du médecin : selon I'article L1111-4 du code

de la santé publique, « Toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte tenu
des informations et des préconisations qu'il lui fournit, les décisions concernant sa santé ».

Vous avez le droit de comprendre, de demander des détails. Nous I'avons vu,

les médecins sont des experts reconnus dans la société. Bon nombre d'entre eux n'ont
pas pour habitude de devoir répondre d des interrogations sur les protocoles de soin
qu'ils mettent en ceuvre. Ils vous le feront peut-étre remarquer, leveront les yeux au
ciel, mais le plus souvent, accueilleront cette question avec bienveillance.

Car, Cher Patient, une erreur qui concerne votre santé ne sera pas celle d'acheter

le mauvais modele de voiture ou de choisir une assurance habitation qui couvre mal
les sinistres ! Les conséquences sur votre corps, et le plus souvent sur votre moral,
d'une incompréhension ou d'un traitement inadapté sont telles que vous avez le
droit inaliénable de poser une question, de comprendre ce qui se passe et méme de
consulter différents spécialistes. Dans certains pays, il est courant de demander un
second avis, et personne ne s'en offusque. Lego de votre médecin ne souffre

pas la comparaison face @ I'enjeu : votre santg.

LE MEDECIN A CHERCHE DES SOLUTIONS

CAR J'Al POSE DES QUESTIONS

Poser des questions a aussi un effet
insoupgonné, cela pousse parfois votre
interlocuteur a aller plus loin dans son
raisonnement. Lorsque j'ai commenceé
a consulter mon O.R.L., un jeune chef
de clinique a la pointe de la recherche,
il tait trés motivé pour trouver des
solutions @ ma surdité.

CONNALS Vo

Y m?}nis RARE ! i

= ON VA ESSAYER CE
TRAITEMENT ¢

m& P
: CESTUNE SIRDI
TEMPORAIRE !
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Puis, apres plusieurs semaines et devant mon avalanche de symptomes —, otites
et sinusites en tout genre, rétractation des tympans, surdité - il « commencé & baisser
un peu les bras. De plus, ce jour-1a, il avait enchaing les urgences.

Oh, j'ai bien I'habitude que la blouse blanche n'ait pas de solution a proposer pour
ma maladie, mais il avait montré tellement d'enthousiasme lors des premieres
consultations que je lui ai tout de méme poseé la question. Alors, il s'est alors

un peu repris, un peu comme si ladite question l'avait sorti de sa torpeur !

(I est ainsi allé au bout de
son analyse, cherchant
encore et encore une solution.
Pour ma maladie, la science
n‘a pas encore toutes les
réponses car sa rareté
intéresse peu la recherche

(et ses financements). Mais
vous devez essayer ! Poser
ses questions, c'est aussi
s'approprier son soin.

Nous MfAviEL DiT QuE CETAIT ‘
TEMARARE, CE N'EST S LiE A ;
MES INFECTIONS ?

VouS AVEZ RAISoN, Pour
ECARTER COMPLETEMENT )
LES CAUSES AUXQUELLES & ~ 88
JE PENSAIS NouS Allon§
FAIRE UN SCAN PuiS
UN AUDIOGRAMME ET
Nous Nou$ ReVERRNS
FoUR UN WRA: BilAn! )£
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Tomber sur une blouse blanche qui tente par tous les moyens de vous soigner est
rassurant. L'intérét que vous portez a votre soin va approfondir I'échange entre vous
et la blouse. Votre relation en sera renforcée. Une des conséquences positives d'un
patient qui pose ses propres questions !




3

GERER
LES SiTURTIONS
DELiCRTES




i 92 - PETIT GUIDE DE SURVIE DES PATIENTS FACE A LA BLOUSE BLANCHE , G s sihuations dafioates 35

arrive, demandez un deuxiéme avis chez un spécialiste ou un autre médecin proche de

| !: | ’ .
| ‘ LORS@UE LA BLOUSE BLHNCHE ses patients. Insistez un pev, faites-vous accompagner par un thérapeute qui saulm av
i IGNORE VOTRE SOUFFRANCE ~ moins vous dire s'il sagit d'angoisse ou de dépression. Mais ne restez jamais isolé dans

‘ A
| ’ votre souffrance | Peut-étre votre santé est-elle particulierement fragile, peut-étre
| cumulez-vous un probléme médical avec du stress... Les possibilités sont nombreuses

} Les probiémes de communications médecin/patient sont pour ainsi dire communs. © gt votre santé est un ensemble qui patit de la souffrance. Dans de tels cas, l est bien

| i Nous pensons d'emblée aux difficultés du langage médical ou au fait de ne pas ~naturel de se sentir seul et incompris. Surtout quand vous revenez d'une consultation

| {661 i paser nos:uestions. Nednmalns, I exste une toute auire facette de ~ et que vos proches vous demandent : « Alors qu'a dit le médecin ? », et que vous leur
H “ | Fincomprehension medeciny/patient répondez : « OR, il na rien trouvé. » Leur expression change, se rapprochant peu @ peu

de celle du médecin perplexe... Votre solitude face @ la souffrance grandit encore.

A QUEL &T LE RoiNT @NNUN ENTRE
f CES TRIS PERSONNES ?

Peut-&tre vous est-il déja arrivé, pendant que vous exposez vos symptdmes, d‘observer
que le médecin prend un petit air différent, qu'il léve légérement les yeux au ciel

I (en direction du plafond blanc parsemé de néons éclatants), qu'il prend un air agacé,

i et sa bouche, une moue perplexe... eh bien voild : il vous prend pour un hypocondriaque.
II pense donc que vos symptdmes sont I'expression d'une forme d'anqoisse (c'est-a-dire,
que vous la ressentez physiquement) jusqu'd parfois vous suggérer I'idée que vous n'avez
pas réellement ces symptdmes. Il va d'ailleurs commencer d vous poser des questions du
type : « N'etes-vous pas stressé en ce moment ? ». Bien sir, le stress peut étre a 'origine
de nombreux symptomes mais ca n'est pas I'objet de mon propos ici !

TAIMAL A LA

JAMBE DROVTE ET
\ws CAWHE .

Deés lors qu'ils n'ont pas d'explication scientifique a ce qui vous arrive, certains
médecins peuvent vous cataloguer « malade imaginaire ». Pourtant, je ne parle

pas ici d'une crise d'angoisse causée par trois heures passées a rechercher les causes
I il d'une éruption cutanée sur Internet. Je vous parle d'une souffrance réelle, ressentie

M phgsiquemept, p_our laquelle vous avez décidé de consulter et que.la science, ou du _ 2 A\ 'Y : HyPo ONDRIAGUE
[ mains, le médecin que vous consultez, ne peut pas mettre en relation avec une maladie —— [MADiE Pas Encore | |@ircuasTiae AR UN
| il conaitrai ; ot [ MAIADE DIAGNOSTIGUEE | | DinCNoSTIOUEE. | | PSCHIATRE
I qu'il connaitrait. Dans certains cas, on vous renverra chez vous avec pour prescription ‘

« détendez-vous ! ». Et ce, hélas, de facon beaucoup plus fréquente si vous étes une
i femme ; eh oui, les femmes ont tendance d étre envoyées beaucoup plus rapidement
‘ | vers le pavillon « psychiatrie ») alors que la souffrance est bien présente | LA @FFM I

Je ne peux pas vous dire a quel point il faut parfois se battre et insister auprés du @
[ médecin pour obtenir un diagnostic, lorsque votre souffrance psychique ou physique :

mais n'a pas encore été objectivée ou qu'elle dépasse les connaissances de la personne
que vous avez consultée. Or, vous n'avez pas a vivre dans la souffrance : si cela vous
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FAIRE EN SORTE D'ETRE ENTENDU

J'ai moi-méme expérimenté cette incompréhension de nombreuses fois. D'ailleurs,

je m'y confronte toujours lorsque je me rends chez certains spécialistes. Quand j'étais
plus jeune, j'ai vécu un épisode particulierement marquant d'errance médicale. J'ai ev &
faire face @ des souffrances physiques insupportables que mon médecin ne comprenait
pas.

Tout a commencé 'été de mes 16 ans, je me rappelle étre allée d la plage avec ma
famille. 'étais alors pleinement détendue et heureuse d'étre en vacances. Pourtant, un
soir, une terrible douleur me prit au cté droit. Pendant plusieurs heures, je ne pouvais
plus bouger. Mes parents me disaient que j'avais d0 manger quelque chose « qui

ne passait pas ». Je ne reconnaissdis pas pourtant les symptomes habituels d’'une
indigestion. La douleur s'arréta de longues heures plus tard, pour reprendre quelques
semaines apres, s'évaporant de nouveau, revenant encore et cette fois, de plus en plus
fréquemment. Je consultais alors mon médecin de famille. Devant I'absence de fievre
et une pause des douleurs, il me dit que ce devait tout simplement étre le stress de la
rentrée scoldire en classe de premiére. Je ne me sentais pas particuliérement stressée
car jadorais les matieres d'une filiére que j'avais choisie mais je me devais d'accepter
Iautorité parentale et médicale.

La rentrée passée, la douleur revint encore, m'étouffant de plus en plus, tant elle était
a chaque fois intense. Mon médecin généraliste me mit au repos et m'indiqua qu'il
devait s'agir de douleurs de dos liées a une contracture musculaire — elle-méme
encore lige a ce fameux stress scolaire.

Je restais ainsi alitée une semaine avec des piqires et des décontractants musculaires.
Je ne me sentais pourtant aucunement génée dans mes mouvements mais au moins,
'infirmiére qui venait me faire les soins était sympathique. I y eut d'autres épisodes
de douleurs, encore mis sur le dos du stress et de 'angoisse d'une jeune fille préparant
son bac de francdis. Victor Hugo devait vraiment étre un personnage terrifiant pour
me faire somatiser a ce point | Aux dires de mon médecin et mon entourage, je devais
étre assaillie de figures de style, étranqlée par une copie, ligotée par mon professeur
de frangais ! Au fond de moi, je savais pourtant que ce n'était pas du stress.

Gérer les situations délicates - 95

Mais lorsque j'exprimais ma souffrance, on me regardait comme une personne en
dépression refusant de reconnaitre la vérité, tout cela assorti du fameux : « Tu as
toujours été tres sensible ! ». Aurait-on dit a un parachutiste présentant les mémes
symptomes qu'il stressait ? Rien n'est moins sor (et pourtant, il aurait été soumis

a beaucoup plus de stress que moi !).

D'autres semaines passerent et méme quelques mois. Yinsistais alors pour aller

chez la gynécologue. Elle me dit que ga ne la concernait pas mais qu'il s'agissait
vraisemblablement de douleurs d’origines rénales et me prescrit une échographie

des reins. J'avais enfin un espoir ! On ne me renvoyait pas a des bains de lavande

« (étente profonde » et @ la prise d’horribles décontractants musculaires (dont

les effets secondaires — soit dit en passant — étaient bien plus angoissants qu'un
poéme de mes manuels de littérature). Je passais I'échographie. Elle révéla une petite
malformation du rein mais, qui, selon, le radiologue, ne pouvait pas étre @ I'origine de
telles douleurs. Lorsqu'il mappela pour me faire le compte rendu, il me demanda bien
évidemment si je n'étais pas un peu stressée...

Le médecin de famille s'aligna d'ailleurs sur le diagnostic du radiologue et ma douleur
continua... Au fil des mois, elle s'était transformée en souffrance continue.

Je baignais dans la douleur. Elle m'assommait. Elle m'isolait, m'empéchait de me rendre
en cours, de voir mes amis. Et je me sentais de plus en plus seule face d elle. N'arrivant
plus & résister, j'insistais aupres de mon médecin de famille pour trouver la cause de
cette douleur. Il me fallait étre certaine de la nature de cette malformation. Il m'orienta
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alors chez un urologue, un de ses amis. Je vous passe Ia premiere intervention ratée
dans une clinique sordide et cet urologue baissant les bras — encore des mois de
douleur et de souffrance.

C'est exactement onze mois aprés les premieres douleurs (ou le temps de gestation
d’une baleine bleue) que je me suis retrouvai dans le bureau d’un professeur d'urologie
a I'hdpital de la Pitié-Salpétriere a Paris. En une seule consultation, il trouva la cause
de ma douleur et planifia une opération. Yallais voir directement I'anesthésiste puisque
jétais a I'hdpital et qu'elle était disponible — il valait mieux sauter sur l'occasion.

Elle était d'une humeur particuliérement maussade, maugréant que la Pitié Salpétriere
n'était pas un hdpital pour enfant ('avais 17 ans et toutes mes dents). Lorsqu'elle vit
les résultats de I'examen, elle stoppa net ses ronchonnements, eut un mouvement de
recul sur sa chdise, me regarda droit dans les yeux avec un air peiné et me dit : « Mais
vous devez avoir terriblement mal | ».

Aprés presque une année, une scolarité en pointillés, des pigdres inutiles, des regards
entendus sur ma gestion du stress ou mon hypocondrie, ma souffrance était enfin
comprise | Ces quelques minutes en compagnie de I'anesthésiste de mauvaise humeur
furent précieuses.

Cher Patient, c'est mon histoire. La vdtre est certainement différente. entends déja
certdains ruminer qu'il s‘agit d'n cas particulier. Ce qu'il faut retenir ici n'est pas qu'il
s'aqit d'ne forme particuliére de malformation du rein. Il faut garder d lesprit que,
persuadée de ne pas étre hypocondriaque, je n'ai laissé personne d'autre juger

de l'origine de ma souffrance sans étre certaine de sa cause. D'autant qu'il y a parfois
une subjectivité du soignant a penser que telle ou telle personne ne souffre pas autant
quelle le dit. Si je n'avais pas été au bout de mon errance thérapeutique, insistant

du haut de mes 17 ans pour étre entendue, non seulement j'aurais ev des raisons de
devenir encore plus névrosée car aucune psychothérapie n'aurait pu me faire accepter
la douleur de coliques néphrétiques de plus en plus intenses et jaurais en plus fini
avec un seul rein...

Mon conseil : essayez, quoi qu'il en codte, d'instaurer un dialogue avec les blouses
blanches que vous consultez. Si vous n'étes toujours pas compris, allez vers celles qui
vous écoutent et cherche ! Le corps humdin a parfois ses raisons que la science ne
conndit pas encore...
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PRESERVER SR DiGNITE

La dignité semble étre un concept dont on distingue mal les contours. Pourtant, ceux
qui en subissent ['atteinte en connaissent bien la teneur. Ce concept nous protége en
théorie d'une entrave d ce qui fait de nous une personne humaine, a des valeurs dont
la condamnation de I'irrespect serait universelle. La dignité déambule dans chaque
recoin du pays du soin ol le corps et I'esprit sont rois mais vulnérables.

Hélas, dans un systeme médical en crise, le corps est de plus en plus malmené et les
erreurs en hausse.

Latteinte a Ia dignité, je I'ai croisée plusieurs fois..

., ILYAEULAFOIS O MA TANTE HORTENSE
A ETE HOSPITALISEE. SA TOILETTE ETAIT PASSEE A LA TRAPPE...

DE PLUS PETITES ERREURS, AUSSI, COMME CELLES OU L'ON M'A OUBLIEE
DANS UN COIN DE 'HOPITAL LE LENDEMAIN D'UNE INTERVENTION. J'Al ATTENDU
DES HEURES DURANT, TRANSIE DE FROID DANS UN COULOIR... JUSQU'AU MOMENT

OU UN EXTERNE DE PASSAGE A CROISE MON CHEMIN ET M'A RAMENEE DANS
MA CHAMBRE SANS SAVOIR COMMENT ME REMETTRE AU LIT...

PUIS UNE AUTRE FOIS, LA PIRE, QUAND

JE ME SUIS REVEILLEE APRES UNE
INTERVENTION TOUTE SEULE DANS UNE
PIECE, SANS ANTIDOULEURS NI PERFUSION...

Je l'admets ce n'est pas le sujet le plus léger
de mon livre mais comment parler du pays du
s0in sans ses déboires les plus durs ?

Je ne serais pas honnéte avec vous si je

ne mentionndis qu'un pays des merveilles.

[l a ses zones ténébreuses.

. (I faut en parler car il s'agit parfois d'un réel
| B traumatisme qui ne s'évapore pas en claquant des doigts. De plus, ouvrir le débat

¢ pourrait permettre @ d'autres patients de ne pas vivre la méme situation dans le méme
| gtablissement. Permettre aussi a la société de se poser les bonnes questions sur I'état
j de notre systeme de soins. Car cette affaire de dignité, je suis persuadée qu'il faut la
‘ | résoudre ensemble, c'est-a-dire entre patients, soignants, citoyens et politiques.
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UN REGRRD NEUF SUR VOTRE MRALRADIE

Parfois, la blouse blanche vous permettra méme de changer votre regard sur votre
propre corps. Ce fut le cas d'un professeur de médecine de réadaptation que jai
rencontré en écrivant ce livre. Il m'a un jour expliqué que je n'avais pas un « handicap »
mais que je me trouvais confrontée d « des situations de handicap ». Ce que je pensais
étre des handicaps étaient des difficultés fonctionnelles m'empéchant parfois de
descendre les escaliers pour prendre les transports. Non, le « handicap » n'était pas
accroché a ma personne, telle une moule agrippée  son rocher ! En fait, pour monter
les marches du métro comme tout le monde, il me suffirait d’un ascenseur... qui n'existe
pas toujours. J'ai réalisé que tout est une question d'adaptation pour qu'une limitation
fonctionnelle ne soit pas une situation de handicap. Avant, je pensdis réellement que

le « handicap » était une anomalie de ma personne,
comme si j'étais un produit défectueux. Il n'en est
rien.

UN OISEAU POURRAIT BIEN
REGARDER L'ETRE HUMAIN
EN LUI REPROCHANT D'ETRE DANS
UNE SITUATION DE HANDICAP
CAR IL NE SAIT PAS VOLER.

\

En y réfléchissant, la plupart des problemes que je considérais avant comme un
handicap pouvaient tout d fait se transformer et devenir autres par la mise en
place d'adaptations. Ainsi, en prenant I'exemple de ma surdité — ou celle de tante
Hortense —, il suffit que, pour nous intégrer, les proches parlent un peu plus fort sans
que cela ne leur porte préjudice. De méme, la grosse marche sur laquelle je butais
chaque fois pour entrer dans I'épicerie pouvait étre adaptée. Et le manque de toilettes
dans les lieux publics — terrible pour tous les patients aux problemes gastro-
intempestifs — pourrait qussi étre réglé par un peu de volonté politique. Pendant des
années, j'avais pensé et fini par y croire, que mon exclusion dans diverses situations

Cette révélation a été primordiale.
Moi-méme, j'aurais pu penser que mon

voisin, qui n'a pas le méme super odorat que
le mien se trouvait dans une situation

de handicap. Je passais d'ailleurs ma semaine
a imaginer ce que pourrdient représenter telle
ou telle situation pour les uns et pas pour les autres.
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était inhérente @ ma personne alors que de petits ajustements de la part de la société
dans laquelle je vis — pardon, dans laquelle nous vivons ensemble — suffirdient @ la
régler. Cette rencontre avec ce médecin a transformé ma vision des choses et ouvert
de nouvelles perspectives. Je dirais méme : une vie dans un nouveau monde. Cette
petite lecon de terminologie au sujet de mon propre corps a modifié le regard que je lvi
portais. Je préfere bien celle-ci a celle que la société mavait poussée @ construire.




I.'

AU PRYS DU SOIN,
IL N’Y R PRS @QUE
DES MEDECiNS
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L’ADMIiNiSTRATiON
ET LES SECRETRRIRTS MEDICRUX

A LACCUEIL, PATIENCE ET BIENVEILLANCE

La personne chargée de I'accueil et des prises de rendez-vous est de temps d qutre
prise d partie du fait de I'attente ou de la faible disponibilité du personnel. Les insultes
 leur égard sont hélas de plus en plus communes. Et pour tout vous dire, je trouve cela
assez injuste ! Cette personne n'est pas d [‘origine du désert médical et de la baisse
du numerus clausus. Insulter un assistant n'a aucun effet positif sur votre future
consultation ou prise de rendez-vous. En revanche, elle peut avoir un effet négatif :
d'abord pour vous-méme car vous ne serez pas bien recu ni par I'accueil ni par le
médecin, sans compter les autres patients qui nont pas envie de supporter 'animosité
d'autrui. Il faut garder @ 'esprit qu'un cabinet médical ou I'hpital sont des structures
de soin au sein desquelles chacun fait de son mieux, avec le temps qui lui est imparti,
pour soigner. Ceci comprend aussi le personnel administratif qui doit organiser des
emplois du temps surchargés et gérer des patients en souffrance en attente d'un
rendez-vous le plus tdt possible. Si vous vous sentez lésé par lindisponibilité du
médecin, ce n'est pas la faute de son assistant. Il s'agit d'un probléme de politique
de santé publique. Vous pouvez alors vous
engager dans une association de patients,
voter pour le parti qui correspond
le mieux & vos attentes en matiere
de politique publique de santé, mais
avoir une attitude agressive envers le
secrétariat ou I'administration d'une
structure médicale est une attitude
absurde. Vous verrez qu'en conservant une
attitude respectueuse et cordiale envers
ce personnel, vous récolterez beaucoup
plus de sourires. Et, quand on est malade,
cela ne fait pas de mal...
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LE CAS DU PERSONNEL REVECHE : ETEIGNEZ L'INCENDIE !

Tout comme chez les blouses blanches, vous croiserez aussi du personnel administratif
retors : I'assistant ne dit pas bonjour et vous lance des regards assassins.
Ladministrateur du quichet admissions vous accuse de ne pas avoir recu un document
alors que vous lui avez remis en mdin propre et s'offusque. Difficile de garder son
sang-froid devant des comportements si déplaisants. Néanmoins, je vous conseille
d'adopter ici la méme attitude qu'envers un médecin a I'humeur massacrante : grand
sourire et politesse désarmante !

Cette idée vous semble certainement saugrenue mdis vous ne pourrez que constater
les effets bénéfiques de cette méthode. Comment rester agressif alors que votre
interlocuteur est tout sourire ? Certains individus seront plus coriaces que d'autres
mais peut étre obtiendrez-vous un demi-sourire qui désamorcera le cumulonimbus qui
s'était formé au-dessus de sa téte, prét & exploser en une terrible tempéte, et sortirez
victorieux de cette véritable épreuve administrative.

_|PAix eT
2 \AMQUR SUR
/ Vous /
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PoUR@UOI SE FRIRE ACCOMPRGNER ?
| DEUX PAIRES D'YEUX VALENT MIEUX QU'UNE !

‘ ‘ Sii vous en avez la possibilité, je vous conseille de vous faire accompagner lors
I ‘ d'une consultation médicale importante. Au-deld du soutien moral que cela peut
I ‘ vous apporter, il y a des intéréts tres pratiques & cet accompagnement !

‘ M ‘ De plus en plus d'entreprises, associations ou administrations imposent que les
projets ou documents soient réalisés en bindme (ou plus), pour éviter des erreurs
| “\ \ d'incompréhension ou de mise en ceuvre. On parle alors de procédure de « double
lecture », de « quatre yeux », etc. Quelle raison @ cela ? « Lidée est que celui qui porte
H le projet ait quelqu'un pour assurer ses arriéres, le relire, le corriger. Cette méthode
m ‘ de contrdle basique peut tout d fait étre appliquée & la consultation médicale.

Un accompagnateur vous permet de mieux comprendre la consultation car vous aurez
deux paires d'yeux, deux paires d'oreilles et méme deux cerveaux !

PAS COMME CA.
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L'accompagnateur est aussi un soutien sur lequel vous pourrez vous appuyer

si vous étes submergé par des émotions trop fortes ou simplement angoissé  Iidée
de rencontrer la blouse blanche. Ces émotions peuvent étre un peu dures d supporter.
Il arrive d’étre tellement choqué ou las que nous n'entendons plus les questions

et réponses du médecin voire nos propres réponses..

i Re
0 ‘ ( \ g
2 ID§ V\/ .

&

Difficile alors de demander au cerveau de retenir tout ce qu'il faut faire, d'admettre
toutes les conséquences d'une pathologie. Un accompagnateur discret est une aide
opportune. Il peut devenir une oreille attentive mais aussi vous relayer pour poser les
questions dont vous lui avez fait part avant la consultation o, tout simplement, faire
preuve de bon sens en posant de lui-méme une question pertinente supplémentaire.

N'hésitez donc pas @ partager votre
antiseche avec [ui et également lui expliquer
les paints que vous souhaitez aborder lors de
cette consultation.

Si,iL T'A DIT Dg FAIRE
CeT EXANEN PUIS DE

PRENDRE LE
WAHEMT- )

(I'y aura cependant au cours de votre
parcours, des accompagnateurs que vous
préférerez éviter...
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I'ACCOMPAGNATEUR INCONTROLABLE

[ touche  tout autour de votre lit d’hpital, vous asperge d'eau au lieu de vous donner
a boire, prend le médecin a parti pour des histoires de famille ou lui raconte des
anecdotes qui n‘ont rien a voir avec votre pathologie et ne retient absolument rien

de ce que les médecins ont préconisé.... Souvent, c'est un membre de la famille ou un
ami de longue date. Il dit vouloir se rendre utile et vous n'osez pas lui dire non.

En réalité, il vous fait perdre plus d'énergie qu'il ne vous dide et.... perturbe tout le monde.

Dans ce cas, quelques options s'offrent @ vous :

soit vous acceptez la situation et prenez les actions
de I'6nergumene avec humour et sans ranceeur (non
sans oublier le regard contrit aux médecins lors de leur
visite), soit vous acceptez de vous faire accompagner
par ce « drole » incontrdlable, mais vous ne le laissez
pas dépasser la salle d'attente. Vous pouvez aussi,
machiavéliquement, lui demander d'aller vous acheter
des magazines ou un café juste au bon moment
(cependant, je vous préviens, il faut bien connaitre les
horaires des visites).

LE FAUX ACCOMPAGNATEUR

Cet accompagnateur vient vous rendre visite ou vous appelle pour prendre des nouvelles.
Cependant, aprés avoir raccroché, nait en vous Iimpression d'avoir regardé un reportage
sur 'euthanasie des chatons. Ce proche répéte sans cesse qu'il est présent a vos

cGtés mais entre ses affirmations, il raconte a quel point votre maladie le déprime,

ses problemes avec ses collegues de bureau, ne vous écoute pas lorsque vous prenez

la parole ou la ponctue de « oui, moi aussi, jai déja e ¢a » ou « ma voisine aussi @
souffert », et narre ensuite ['histoire de quelqu'un qui est beaucoup moins malade...
Lorsqu'il semble évoquer votre maladie, il ne se rappelle jamais son nom et Clest
seulement pour mieux parler de lui-méme : « Je suis souvent fatiqué, jai peut-gtre aussi
ton truc, 1&. » Bref, il minimise ou nie votre maladie. Et ce n'est vraiment pas ni ce que
vous avez envie d'entendre ni ce dont vous avez besoin. Alors, point de culpabilité si vous
avez besoin de 'éviter. Vous devez vous entourer de gens bienveillants !
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Je SAS (EQVE (BT,
TE ME SuiS fouk LA
CHEVILLE AV FooT, Je

N'Ai RS PV SORTIR
DU WEEK-END!

Fai epTngE Et;_EKDsADE
LADiTioN G

ENLEVE UNE VERRYE
Lenofs DERMIER ?

CELUI SUR QUI ON PENSAIT COMPTER MAIS QUI N'EST PAS LA

La maladie, comme tous les coups durs, est une occasion de savoir quels sont les
proches sur lesquels on peut compter. Mais ne vous méprenez pas, ce n'est pas la
maladie qui les éloigne de vous. Ce sont tout simplement des gens qui n'étaient pas
ou plus réellement vos proches. Peut-étre 'ont-ils été, mais au moment précis oU vous
avez besoin d'aide... ils sont aux abonnés absents... et curieusement ne répondent plus
1 vos appels. Les personnes de ce type dont on aurait pu jurer qu'elles seraient un
soutien sans faille mais qui disparaissent en cas de crise,

tout le monde les a déja croisées.

Je ne vous cache pas que c'est un coup
dur @ surmonter. Néanmoins,

vous rencontrerez d'autres

personnes au pays du soin ou
découvrirez aussi que, des proches

Sur lesquels vous ne pensiez pas
compter, sont en fait des gens
exceptionnels. Eh oui, survivre au

pays du soin n'implique pas que vos
relations avec les soignants...

AL CEST ENCORE Mol JE
VoulAis TE RAGNTER UN PEV
Tog cweE QUi SE PASSE DANS

M _Uﬁl?&lf-ﬂo' SiTY
AS CE MESAGE, GA

FAIT LonGTENPS /
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i Au-dela des interrogations essentiellement techniques auxquelles peuvent répondre
DES BLOUSES BLHNCHES PHRFOIS ‘ ces qutres blouses, 3échunge que vous pourrez avoir avec elle, permet de créer du
PLUS PROCHES DE VoUS lien, tout en vous apportant soutien et bienveillance. Dailleurs, il est fort probable que
vous ayez plus d'interactions avec votre kinésithérapeute ou votre pharmacien qu'avec
Le pays du soin est plus vaste que vous pourriez le penser. Il n'est pas circonscrit votre médecin, si celui-ci est un grand spécialiste que vous consultez tous les ans.
aux quatre murs de la salle de consultation, face au médecin. Vous croiserez sur votre De plus, si vous étes hospitalisé, ce sont ces autres blouses qui s'occuperont de la
chemin d'autres professionnels de santé en blouse blanche qui vous apporteront . plupart de vos soins quotidiens !

également leur savoir-faire |

Médicaux ou paramédicauy, il existe d'autres piliers du soin. Un infirmier ou un
kinésithérapeute pourront parfois vous donner de précieux renseignements sur la mise
en ceuvre de votre protocole thérapeutique. Je me rappelle une hospitalisation au
cours de laquelle javais hdte de retrouver I'infirmiere du matin. Nous échangions sur
des sujets que jappréciais et elle finissait toujours mes soins par un léger massage de
mes jambes encore immaobilisées, a I'huile essentielle de lavande. Cela ne durait que
quelques minutes car elle avait beaucoup a faire, mais ¢'était un moment chaleureux
que je noublierais pas. Je pense d elle avec beaucoup de gratitude.

Et il y a aussi le pharmacien ! 1l pourra vous fournir des informations concernant

les traitements prescrits, par exemple si vous navez pas bien compris quand et
comment les prendre, il pourra aussi vous donner la raison pour laquelle le médecin
vous a prescrit tel ou tel médicament et ce a quoi il sert : soigner la maladie ou traiter
des symptdmes comme, par exemple, calmer des douleurs...
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TENEZ UN JOURNRAL DE BORD |

Les Frangais consultent en moyenne six fois par an un médecin généraliste
ou un spécialiste.

Que vous consultiez pour vous, un parent dgé nécessitant des soins nombreux et
hebdomadaires, vos enfants, que vous visitiez plusieurs spécialistes par an — sans
pour autant étre atteint d'une maladie chronique — dentiste, kinésithérapeute,
généraliste, ophtalmologue et dermatoloque... que vous soyez atteint d’une maladie
chronique ou aiqué nécessitant une flopée de soins, gérer son suivi médical peut vite
devenir une affaire d'organisation ministérielle |

De plus, il n'est pas facile de se souvenir de chaque consultation lorsquelles sont
tres espacées ou au contraire trés nombreuses. Sans compter que tous les médecins
ne sont, hélas, pas toujours a jour dans la tenue des dossiers de leurs patients !

La confusion peut dlors trés vite envahir votre protocole de soin... et votre téte risque
d'exploser a force d'accumuler les informations sur la route a emprunter au pays du
soin pour étre a I'heure de vos rendez-vous.

C'est pourquoi, je vous conseille de tenir un petit journal de bord de vos
consultations !

70 JANVIER 2043.
MER CALME CHEZ LE
PETITVENT CHEZ LE GYNECD,
TEMPETE CHEZ L'ORL .
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II'vous suffit de noter un compte rendu succinct de chacune de vos consultations
dans un petit cahier (toujours le méme) ou en faire un document conservé dans votre
ordinateur. Vous y noterez :

« la date de la consultation ;

 leliev;

le nom et la spécialité du médecin qui vous a recu ;

I'objet de la consultation ;

les décisions prises par le médecin concernant le traitement ou le diagnostic ;
les prochdines étapes ;

« §'il vous faudra reprendre rendez-vous pour une visite de contrdle.

Vous garderez ainsi la trace de toutes les démarches que vous entreprenez ainsi que
les tdches a effectuer. De plus, avoir tout noté permet de vous vider la téte de la « liste
des choses a faire ». Et de souffler un peu...

QUELQUES EXEMPLES

oo B

Date de ma consultation : 5 mai 2017
Le lieu : cabinet médical Poupou Paris 18¢

Le nom et la spécialité du médecin qui vous a recu : Docteur Pou-
pou, généraliste.

Objet de la consultation : douleurs ventre et vomissements.

Les décisions prises par le médecin concernant le traitement ou
le diagnostic :

« gastro-entérite ;
« traitement pour la diarrhée ;
* boire beaucoup d'eau et manger du riz.

Les prochaines étapes : si la gastro ne passe pas en une semaine, revoir
le médecin.

Prochaine visite chez le praticien : pas besoin pour le moment.
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y Date de ma consultation : 30 novembre 2017.

Le lieu : cabinet médical du centre.

Le nom du médecin qui vous a regu : Docteur Chou, endocrinologue.
Objet de ma consultation : suivi de mon diabéte.

Les décisions prises par le médecin concernant le traitement ou
le diagnostic :

* augmentation du traitement car diabete mal équilibré ;
+ faire attention aux aliments industriels ;
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Date de ma consultation : 6 mars 2016.

Le lieu : urgences, hopital de Saint-Pimpon.

Le nom du médecin qui vous a recu : Professeur Terreur, urologue.
Objet de ma consultation : grosses douleurs au cété, difficultés &
uriner.

Les décisions prises par le médecin concernant le traitement ou
le diagnostic :

colique néphrétique ;

traitement anti-inflammatoire ;
examens a réaliser + bilan. * consulter un cardiologue ;

Les prochaines étapes : réaliser un uroscanner, prendre rendez-vous * refaire une prise de sang.
chez le radiologue, revoir I'urologue. Les prochaines étapes : prendre rendez-vous chez le cardiologue et
au laboratoire pour la prise de sang.

Prochaine visite chez le praticien : rendez-vous consultation de suivi i
au service urologie de Saint-Pimpon le 3 septembre 2016 a 14h. g Prochaine visite chez le praticien : dans trois mois pour suivi.

S

Rendez-vous page 138, vous y trouverez ce qu'il vous faut pour étre

W ] opérationnel en toutes circonstances.

Date de ma consultation : 26 septembre 2017.
Le lieu : cabinet médical Motus. j
Le nom du médecin qui vous a recu : Docteur Cousu, généraliste. K

Objet de la consultation de ma mére : chute chez elle, douleur a Ia 1
cheville droite.

Les décisions prises par le médecin concernant le traitement ou
le diagnostic :

- hématome, égratignures ;
* a priori petite entorse mais radio a faire ;
* pose d'un attelle et prescription d'un antidouleur.

Les prochaines étapes : prendre rendez-vous chez le radiologue, revoir
le généraliste.

Prochaine visite chez le praticien : aprés la radio.




o
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’ | | POUSSER LA PORTE - G mobilité réduite. Alors qu'elle ne pouvait pas voir les chevaux en peinture, tant ils la
1 I 3 g r terrorisaient, cette nouvelle approche lui a permis non seulement de dépasser sa peur
R D’UNE HSSOCIHTION DE PHTIENTS mais aussi de passer un moment joyeux en faisant de nouvelles rencontres. Cela lui
‘ a permis de sortir de la morne routine des soins.
I ] ‘ ‘: l ya certaln,es questions rel.ufuves a votre maladie auxquelles les blouses blanches Vous ne trouverez que du pasitit  rejoindre le monde associatif des patients
B ne peuvent repondre... En voici quelques exemples !

|| AN gl Mon conseil : engagez-vous !
| il « A qui sadresser pour mettre en place de l'oxygénothérapie ? v

« Que rembourse la Sécurité sociale ? Pourquoi, comment ?
il ‘1 « Y a-t-il des astuces pour avaler un médicament nauséabond ?
] ﬂ ‘f « QU trouver des recettes sans sel pour les fétes ?

« Comment s'habiller par 40 degrés pour aller @ un mariage avec une ceinture
thoraco-lombaire ? .

« Que faire pour supporter des traitements difficiles ?
La liste s'‘avere encore tres longue...

| ’ i Les membres des associations de patients sont les mieux placés pour répondre
‘ ‘ a bon nombre de vos questions, vous fournir de bons tuyaux, des astuces pratiques, f

( | les coordonnées de telle ou telle blouse blanche. Certaines associations aident les

‘ ‘ patients dans leurs démarches administratives. Elles vous aideront en somme

: ‘ 1 a améliorer votre quotidien au pays du soin mais aussi en dehors. Je vous conseille

vivement de les contacter ou de vous joindre d certaines de leurs activités méme

si vous n'étes pas d'un naturel trés sociable. Nous partageons tant de choses lorsque

| nous sommes patients que la conversation vient tout naturellement. Les associations

i de patients vous apporteront du soutien et un lieu pour échanger autour de la maladie.

N'hésitez pas non plus a rejoindre leur groupe de parole.

! | Les discussions ne tournent pas toujours autour de la maladie ! Vous y rencontrerez

L ! de nouvelles tétes (sans blouse ni stéthoscope), un peu de chaleur et de contacts
humdins. De plus, le dynamisme du groupe nous porte parfois vers d'autres horizons.
Ces contacts vous permettront de vous motiver pour des activités auxquelles vous
pensiez ne jamais prendre part. Une de mes tantes, atteinte elle aussi du syndrome
d’Ehlers-Danlos, a par exemple essayé une séance d'‘équitation réservée aux personnes
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DE LIMPORTANCE DE POUVOIR RACONTER
SR ViE RU PRYS DU SOIN

«Tu parles souvent de la maladie. »
« J'ai peur que tu vieillisses avant I'dge si tu penses trop @ la maladie. »

« Je n'aime pas voir ton concentrateur @ oxygéne, ¢a me rappelle la mort. »

« Ta maladie me fait peur, jai peur que tu ne penses qu'd elle. Arréte d'en parler. »

«..»
«Tu n'es pas que cel, alors pourquoi tu en parles 7»
« Moi, je n'ai pas envie de penser @ cela, on peut changer de sujet de conversation ? »

De nombreux patients parlent de leur maladie car elle fait partie de leur vie de tous
les jours. Ils ne sont pas nécessairement déprimés ou pessimistes. (Is ont seulement
envie de raconter ce qui s'est produit dans leur journée ou leur semaine. En fait,
souvent, lorsque le proche ressent de la géne, c'est parce que lui-méme a beaucoup
d'appréhension et de représentations vis-a-vis de cette maladie. Mais imaginez

celle du patient dont la maladie parfois chronique devient une part de sa vie active,
tel un gestionnaire des ressources de ses symptomes. Pourtant, on voudrait pouvoir
échanger ou méme raconter des situations burlesques a nos proches sans pour autant
avoir l'impression de proférer des insanités a voix haute. Nous parlons simplement

de notre vie courante ! Tout le monde raconte sa journée au travail, son passage d la
boulangerie et méme son épisode grippal sans tabou.

Ce n'est finalement pas si compliqué de laisser les patients conter le pays du soin.
Si vous ressentez une géne de la part de votre entourage dés que vous commencez
& ouvrir la bouche, je vous sugqere d'essayer de leur expliquer simplement ce qui

précede.

Face @ la maladie, vous n'étes pas seul - 121

LEMERGENCE DU PRTIENT EXPERT

@estions @ Catherine Tourette-Turgis, fondatrice et directrice de I'Université des
Patients, (UPMC - Sorbonne Universités)

Comment vous est venue 'idée de créer une université des patients ? Ne vous
a-t-on pas reproché de vouloir « renverser les roles » patient/médecin ?

U'idée de créer une université des patients mest venue de la lutte contre le sida dans
les années 1985, date d laquelle {ai commencé ma carriere professionnelle et mes
engagements militants, c'étaient des gens de mon dge qui mouraient et on ne disposait
ni de médicaments, ni de dispositifs de soin ou d’‘accompagnement, voire pire, nos
patients étaient discriminés, stigmatisés, refusés par certains services de soins « de
suite ». J'ai été ébranlée pour le reste de ma vie et dans le cadre de mon travail de
bénévole-volontaire dans les associations francaises et américaines ( San Francisco,
ol j'ai vécu dix ans), j'ai vu @ quel point les malades n'étaient pas le probléme mais

la solution ; ce sont eux qui ont quidé 'Etat pour la mise en place de campagnes

de prévention efficaces et pragmatiques, ce sont eux qui ont abligé les agences de
santé a précipiter la mise sur le marché de médicaments efficaces, ce sont eux qui
ont modifié & tout jamais la relation médecin/malade. IIs se sont intéressés a la

santé publique collective au-deld de leur maladie individuelle, ils ont de fait réformé
le systeme de santé, sans haine, sans colére, ils ont pris en charge leur lutte, la lutte
pour tous les malades et la lutte dans l'intérét collectif. Mon idée de 'Université

des Patients c'était leur rendre hommage et leur dire que leur expérience étdit une
véritable expertise et qu'il fallait continuer @ chercher et trouver des moyens de
transformer cette expérience en expertise. Quoi de mieux qu'une université pour savoir
et pouvoir le faire ? On ne m'a pas reproché grand-chose ou, en tout cas, j'en ai fait fi
et 'ai mis en place, inventé, promu et innové, il est vrai sans permission au départ |

Quel est I'apport du patient expert au systéme de santé ?

Le patient expert, ressource, partenaire, quel que soit son nom, apporte son regard
d'usager au systeme de santé. Il peut donc d’emblée nous guider sur le chemin
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de l'amélioration, la prise en compte de I'expérience patient étant une variable Avez-vous quelques conseils @ donner @ un patient perdu au pays du soin ?
incontournable dans I'amélioration du systeme de soins. [l y a la une évidence et il faut
s'y plier, il n'y @ méme plus  la discuter. En revanche, ce qui peut étre discuté, c'est

le choix des outils pour avoir acces a I'expérience des patients, et sur ce sujet, nous
avons  'université un groupe de travail de recherche. En effet, il y a dans I'expérience
de la maladie, des douleurs indicibles, des éléments difficiles d'acces, surtout si on ne
pense pas d aller chercher. Toute enquéte comporte des biais, donnons un hdpital a des

patients, ils feront un hdpital selon une perspective patient |

Un patient perdu au pays du soin, quelle belle expression ! Eh oui, on s'y perd dans
ce pays dont on ne connait pas le nom des villes et des villages... il faut un 6PS. Moi
qui travaille & I'hdpital, il me semble en effet qu'il 'y d rien de mieux qu'un autre
patient pour conseiller et orienter un autre patient. Il existe bien sir Internet et les
associations de patients qui sont « outillées » pour ce type de mission mais... étre
perdu alors qu'on est inquiet, angoissé c'est une expérience douloureuse, il est certain
qu'il faut mettre en place une prévention de l'errance dans ce pays du soin.

Quel est I'intérét pour un patient de bien connaitre sa maladie ainsi que
les rouages du systéme de santé ?

Bien connaitre sa maladie est certainement tres utile si on se met d'accord sur ce
que cela veut dire : il faut donc partir du patient et voir ce qu'il désire, savoir quand
et quels éléments il a envie de connditre de sa maladie pour pouvoir la traiter, en
prévenir les complications mais aussi, et surtout, parfois, pour savoir et réussir a vivre
avec ... Idem pour la connaissance des rouages, il faut partir de ce que le patient et
ses proches ont envie et besoin de savoir, les heures d'ouverture, les disponibilités

de santé e week-end et la nuit, le codt des soins , les adresses utiles, les manieres
de faire pour réussir a obtenir un rendez-vous avec des spécialistes en urgence, les
adresses pour obtenir un scanner quand il y a trop d'inquiétude, le passage de la ville
a I'hdpital et I'inverse, les droits associés au statut de malade, les déclarations a faire,
etc. Lintérét, comme on le voit, est donc énorme car il s'agit de la vie quotidienne.
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ToUT NE S’EST PRS TOUJOURS
PRSSE COMME ¢R...

|1 était une fois une condition, un état, une souffrance qui frappait tous les étres
vivants, les altéraient, les touchaient depuis le début de leur existence. Les étres
humains avaient décidé de la combattre, de I‘apprivoiser car finalement, elle faisait
partie de leur quotidien. Elle concernait chaque famille et avait des répercussions
meéme sur ceux qui ne 'éprouvaient pas physiquement : perte d'un étre cher, manque
a gagner di au manque de travail, I'exclusion.... Face a cette souffrance qui les
concernait tous, les Hommes déciderent de s'organiser pour la contrer : vaincre

la mort, rendre les souffrances acceptables, et méme plus récemment aider leurs
proches. De siecles en siecles, d'années en années, de générations en générations,

ils bdtirent un pays du soin de plus en plus vaste : certains cherchaient des solutions,
d'autres soignaient, d'autres portaient, certains bétissaient de grands ensembles
blancs ou cousaient des blouses blanches. Jusqua ce que d'autres, de nos jours,

un peu moins altruistes, se demandent si cela valait le coup et s'il ne fallait pas
éviter une résolution collective du probleme. C'est alors que le pays du soin commenca
a se dégrader.

De tout temps, les hommes ont cherché a vaincre la maladie. Le pays du soin en est
devenu leur meilleur rempart.

Et cela ne s'est pas fait d'un claguement de doigts :

Dés la Préhistoire, nous avons retrouvé
ce qui semble étre des traces de soins \ ' ’/
médicaux : herbes et champignons. Avait- S

on a faire d un patient préhistorique ?
Hum, pas exactement... mais la maladie et

la volonté de I'éradiquer semblaient déja
présentes.

3200 AV J.-C.

Face d la maladie, vous n'étes pas seul - 125

[l a fallu attendre le X¢ siécle pour qu'appardisse le terme de « malade ». Il provient
de I'expression latine male habitus, littéralement « en mauvais état ».

XE SIECLE

A cette époque, et quelques siécles durant, on cherche & soigner mais la confiance
ne régne pas en maitre concernant les choix médicaux....

DocTeuR ! 7 ME SuiS
CASSE LA JAMBE €N
ToMBANT DU PREMIER.

:émeEDEM MAson !
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| Ensuite, pendant la révolution industrielle et technologique, le pays du soin
‘H‘ se métamorphose. Le malade devient objet d'expérimentations et de recherches.
De nouveaux outils se développent.

XIXE SIECLE

“j H‘ Al fin du XIXe sigcle, grace aux découvertes de Louis Pasteur (Ia vaccination
Rl ”\ notamment), la médecine change de visage, elle gagne en efficacité. Le pays du soin
il | s'agrandit.

H

\ Ce n'est qu'au X)X siécle que surgit le terme « patient » du latin patiens (« celui qui
‘ endure ») et de l'anglais patient (« celui qui recoit un traitement).

‘ Suis-je patient, souffrant ou malade ? Apres tout, si ces termes évoquent tous le pays

du sain, ils n'ont pas la méme signification. « Je suis malade » car « je suis atteint

d'vne maladie » mais « je peux étre le patient de quelqu’un » ou « un patient » sans

“ étre malade. « Patient » semble étre un élément du pays du soin, d'une relation avec

”\ un soignant : « celui qui recoit le traitement », tandis que malade est une condition en
s0i, et non un lien avec le personnel de santé. Plus généralement, on peut constater

_ ” que les termes employés pour
| . MAS PouR@UoL
s oo,
R
<

d’'une maladie varient selon les
évolutions du pays du soin.

désigner quelqu'un qui est atteint
MALADE Moi?

Face @ la maladie, vous n'étes pas seul - 127

Au milieu du XX¢ siécle, on meurt moins de certaines maladies mais on ne sait pas
toujours les quérir. On peut vivre avec de fagon plus ou moins facile. C'est I'émergence
des maladies chroniques.

Te NE TuE PWS,
MAS TACOMPAGNE
Toute LA vie!

Jous Avez
(B \ ooy parter
0 CE TRATTEnENT ?

Dans les années 1980, c'est la crise
du V.IH. Les médecins tdtonnent
pour trouver des traitements d cette
maladie encore taboue. Le patient en
sait parfois autant que le médecin.
Les malades se mobilisent : le patient
expert appardit.

Au XXI siecle, malgré tout ce que nous avons réussi a construire, notre pays
du soin est en crise mais les patients et les malades sont toujours la !
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VouS N'ETES PRS VOTRE MALRDIE |

I y a bien une derniere chose que je souhaite vous dire avant de vous laisser : vous
n'étes pas votre maladie.

II'est parfois difficile pour nous-mémes ainsi que pour nos proches de faire une
distinction entre cette maladie que nous subissons et notre propre personne. Cela

ne signifie pas qu'il ne faut pas parler de la maladie. Si je considére mon propre cas,
jestime « étre une patiente » (consultations, soins, gestion des symptomes) a 50%
de ma vie active. La maladie est 1a. Mais je ne suis pas « qu'elle ». Et méme si j'en
souffre, je ne vis pas qu'a travers elle, méme dans les moments les plus pénibles,
ceux pendant lesquels jembarque & temps plein pour le pays du soin. Et c'est la méme
chose pour vous, qui étes pétris de qualités, de défauts, d’humeurs, de sentiments,

de connaissances qui ne sont pas inhérents a la définition d’une maladie.

Le terme « patient » nest pas inscrit sur mon passeport. La liste de mes symptomes
ne figure pas a cté de ma photographie d'identité, entre ma taille et la couleur de
mes yeux. Nous sommes tous patients, certains le sont @ plein temps ou mi-temps ou
par intérim. D'autres développent tant de qualités qu'ils en font une expertise mais la
maladie, elle, ne nous définit pas. On vous désigne parfois par le nom d'une pathologie
0u d'un symptdme : « c'est le parkinsonien », « c'est le SED' » « c'est le sourd »,

Peu importe le terme dont on vous affuble, vous ne I'incarnez pas. Votre chair peut

en étre meurtrie sans pour autant se transformer en sa matiére. Elle est 1, elle fait
partie de votre vie, parfois elle vous accompagne, d'autres fois on a le sentiment

de la subir, dans d'autres cas elle est temporaire ou alors nous échappe comme un
manége dont on ne peut plus sortir. Et ce, que vous preniez la route pour un apres-midi
par an au pays du soin ou que vous optiez, malgré vous, pour la « pension compléte »
des mois durant des mois. C'est bien vrai, le pays du soin ne laisse pas insensible :
blouse blanche, médicaments, imprévus... Alors, préparez bien vos bagages ainsi que
vos rencontres. Attentions aux piqlres qui nous laissent médusés, aux couloirs dans
lesquels on se perd, aux couchers du soleil - changement d'équipe -. Prenez un bon
livre pendant les heures d‘attente entre deux vols @ bord de I'.R M. N'abusez pas de

1 Syndrome d’Ehlers-Danlos

Pour conclure - 131

la solution hydroalcoolique, protégez-vous des coups de stéthoscope, mangez bien

vos pilules ; ne prenez pas une chambre avec vue sur le samu. Ne vous laissez pas
embourber dans les sables mouvants du regard d'autrui. Prenez I'air ! Riez de vos
blouses blanches, des situations absurdes, racontez-les, vous avez le droit d’en parler
car cela fait partie de votre vie. Le pays du soin n'est pas un lieu qu'il faut fréquenter
seul ou en cachette, tel un désert interdit peuplé de monstres fautifs a trois tétes.
Gambadez sur la route aux murs blancs et dux néons éclatants. Oui, il y a la souffrance
au pays du soin, celle du corps, celle de I'esprit, puis Ia lourdeur d’un pays en crise,
mais sortez. Faites-vous accompagner par un proche, par une dssocidation. Vous étes
tellement de choses !

RAPPELEZ-VOUS : VOUS N'ETES PAS VOTRE MALADIE

Quand vous voyagez, vous ne prenez pds la nationalité du pays que vous visitez. Vous
vous enrichissez de vos expériences, de vos découvertes, de vos rencontres méme lorsque
la route est difficile. Vous ne devenez pas pour autant le pays. Bien évidemment, vous
n‘avez pas choisi ce voyage. Alors en parler de temps en temps, montrer ses diapositives
lors d'un diner de famille, partager ses astuces avec d‘autres voyageurs — rassurez-vous,
ce n'est pas devenir une statue poussiéreuse du pays du soin.

POUR AUTANT, PATIENT N'EST PAS VOTRE IDENTITE

C'est un chemin différent, un monde @ part entiere mais vous n'incarnez pas ce liev.

Et vous, les proches, les amis, n‘ayez pas peur du malade. Tendez-lui la main. Ne le
jugez pas trop d travers le prisme de vos propres peurs. Le pays du soin et la maladie
peuvent changer une personne mdis elle n'est pas sa maladie. Au fond de vous,
vous le savez, alors ne détournez pas les yeux.

Patient ou malade, nous le sommes tous, ne le plaguons pas comme une étiquette sur
le front jusqu'a ce qu'elle soit absorbée - intégrée - par le cerveau de celui qui vit la
maladie tels une faute ou un colt pour notre société.
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De temps en temps, étre patient nous plombe, dans d'autre cas, cela nous fait nous

surpasser car nous développons de nombreuses conndissances et d'astuces au pays

du soin. D'ailleurs, connaissez-vous le nénuphar ? Cette magnifique fleur dont les
racines prennent vie dans la vase noirdtre des profondeurs d'vne eau stagnante ?
Je trouve qu'elle illustre bien la fagon dont la maladie nous pousse parfois & nous
surpasser, ensemble pour créer le pays du soin, ou @ aller plus loin pour nous

ou un proche malade.

Utilisez ces astuces pour mieux vivre le pays du soin mais aussi pour le faire vivre.
Partagez, échangez, soutenez !

PATIENT N'EST PRS VOTRE IDENTITE. CEST UNE QUALITE.
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