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En tant que psychologue dans le

service de néphrologie et de trans-

plantation rénale de l’hôpital Edouard

Herriot depuis quelques années, je

reçois en consultation systématique

les patients candidats à une inscrip-

tion sur la liste d’attente de trans-

plantation. Certains sont déjà dialy-

sés, d’autres en passe de l’être et

quelques rares sont greffés avant

d’avoir connu la dialyse et ses

contraintes. A l’issue de cet entre-

tien, des patients sollicitent une aide

psychologique, à but thérapeutique. 

C’est à partir de ces suivis que je

peux vous donner quelques éléments

psychologiques concernant les mala-

dies rénales familiales et plus particu-

lièrement la polykystose rénale.

Je tiens à préciser que bien que por-

teurs de la même maladie, les

patients sont tous différents. Chaque

famille possède son histoire et

chaque individu au sein d’une même

famille est lui-même unique.

Cependant, mes remarques n’étant

pas exhaustives, vous pouvez ne pas

vous retrouver dans cet exposé.

Les maladies rénales sont des mala-

dies silencieuses. Dans le cas de la

polykystose rénale dominante auto-

somique, la maladie se ressent le

plus souvent en phase terminale et le

patient ne se sent malade qu’à partir

du stade de la dialyse. Il est alors

confronté aux bouleversements

sociaux qui accompagnent cette

période, et qu’il a déjà pu vivre avec

ses parents eux-mêmes atteints.

Comment gérer dialyse et vie familia-

le, dialyse et vie professionnelle, dia-

lyse et temps de loisirs, sans trop de

perturbations avec les proches ?

Toutes ces contraintes lui renvoient

les difficiles réalités de l’histoire fami-

liale.

Lorsque l’histoire familiale est mar-

quée par la loi du silence ou est un

sujet tabou, avec parfois un senti-

ment de honte, voire de culpabilité, la

maladie et ses contraintes peuvent

entraîner une distension familiale.

Lorsque à l’âge adulte, parfois déjà

parent, le patient découvre ce lourd

secret, peuvent alors intervenir des

processus psychiques qui se tradui-

ront par : “Pourquoi moi ? Qui m’a

transmis ? Pourquoi ce silence ?”

A l’inverse, j’ai rencontré des familles

qui ne vivent plus qu’avec la maladie.

Toutes les décisions, tous les choix

professionnels, tous les choix sont

en lien avec le problème de santé. La

famille est angoissée sur l’avenir en

permanence, ce qui peut être une

f o rme “d’étouffement psychique”.

Ainsi certains enfants ne s’éloignent

pas du domicile parental, même à

l’âge adulte, leur éducation les

contraint à rester proches .

Mais la plupart des familles sont loin

de ces extrêmes et vivent en inté-

grant le handicap familial sans pour

autant en faire un facteur d’identifi-

cation dominant.

Néanmoins, la réalité oblige à envisa-

ger un avenir professionnel en fonc-

tion des futures contraintes, même

si les progrès médicaux permettent

plus d’autonomie. Pour illustrer, je

reprendrai le témoignage de François

Regnault (un patient atteint de poly-

kystose rénale) lorsqu’il dit : “J’avais

19 ans et l’échographie rénale ne

permettait pas alors de poser à cet

âge un diagnostic fiable. Le médecin

me conseilla cependant un emploi

stable, avec une bonne protection

sociale, fonctionnaire par exemple.

Cette réponse m’a longtemps hanté”.

Effectivement, il n’est pas simple de

prévoir un avenir si la maladie n’est

pas décelée suffisamment tôt avec

un risque de remise en question du

jour au lendemain.

Quelle place pour ceux qui ont échap-

pé à cette hérédité au sein de la fra-

trie ? Marcel Rufo parle du sentiment

d’appartenance à une famille dans

les cas de la maladie héréditaire. Il

écrit : “Des alliances peuvent naître

autour d’un trouble commun. Si,

dans une famille, deux enfants sur

trois sont atteints de la même mala-

die génétique, ils développeront une

certaine complicité en partageant les

mêmes examens, les mêmes traite-

ments ; le troisième, lui, sera quelque

peu exclu. Il pourra même ne pas

être reconnu comme faisant partie

de la famille. Des sentiments croisés

de jalousie se noueront alors ; l’enfant

sera jaloux de la maladie des deux

autres et des avantages qu’ils en

retirent sur le plan affectif tandis que

ces derniers feront “jalousie commu-

ne” face à la santé du troisième”.

Ces propos ne correspondent pas

tout à fait à mon expérience. Il m’est

plus souvent apparu que “le sain” de
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Ludwig Boltzmann, physicien, estime que "le berceau
de la théorie est toujours la phantasie".

Un nœud au sens mathématique est une courbe
fermée. Celle-ci peut posséder des croisements, passer
par-dessous et par-dessus elle-même,mais un simple cercle
est également un nœud. La théorie des nœuds constitue
un des champs de la topologie, cette discipline qui s’inté-
resse à la préservation des propriétés géométriques d’un
objet sous l’action de déformations continues, excluant
coupures et déchirures. Les mathématiciens cherchent à
savoir si un nœud apparemment complexe se dénoue
facilement, si deux noeuds d’apparence dissemblable ne
sont pas équivalents, et également comment classer les
nœuds.

Leurs recherches ne sont pas sans intéresser les biolo-
gistes qui, à travers leurs microscopes électro n i q u e s ,
observent les molécules nouées. Quant au " véritable "
nœud, physique et concret, il fascine depuis longtemps les
artistes.

A la différence du nœud abstrait, il peut toujours se
défaire. Il suffit d’un peu de patience pour en déjouer les
pièges. Il suffit d’un peu de temps pour découvrir l’extré-
mité libre qui va  trouver son chemin et savoir par quelle
boucle passer. Un symbole. 

La
m é t a-
phore de
nœud est
également celle
de l’existence - de la chaîne de l’ADN au puzzle des nerfs
et des neurones.

Toute notre existence est l’histoire d’une structure qui,
pour survivre, doit continuellement inventer un réseau
d’informations et de rapports interactifs qui élargit son
horizon vital.

Diane Daelmans

la famille se sentait un devoir envers

les autres et tentait de se déculpabi-

liser par des actions en faveur du don

d’organes, allant jusqu’à se proposer

comme donneur d’un rein, de son

vivant, dès que l’âge le lui permet,

surtout chez les jumeaux.

Pour conclure, j’emprunterai les pro-

pos de Micheline Lévy : ”Comme le

montrent les différents témoignages,

les réactions des patients sont

variées. Mais dans ces réactions,

quels sont les poids respectifs, non

seulement du vécu propre de l’indivi-

du malade et du vécu de sa famille

par rapport à la pathologie rencon-

trée, de sa connaissance de la mala-

die et de sa connaissance de la trans-

mission d’une génération à l’autre,

mais aussi de la religion, de l’éduca-

tion, de l’environnement, de la struc-

ture familiale ? 

S a n s q u e l ’ o n c o n n a i s s e l a

hiérarchie de ces facteurs, l’expérien-

ce de ceux qui s’intéressent à ces

questions fait apparaître que les

réactions des patients sont imprévi-

sibles”.

En effet, si les recherches scienti-

fiques sont de grande importance

pour l’avenir des patients, il me

semble indispensable que chaque

patient garde son identité quelle que

soit sa maladie initiale.

L e s r é p o n s e s d e l ’ e n q u ê t e s u r

l ’ a c c o m p a g n e m e n t p s y c h o l o g i q u e

menée par l’AIRG et actuellement

analysée par Maryvonne Nordey

p o u rront permettre une meilleure

c o n n a i s s a n c e e t , p e u t - ê t r e , u n e

prévention des difficultés sociales

que vous, patients, pouvez rencon-

trer.
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