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PREAMBULE

Les ¢léments présentés ci-dessous sont tirés des premiers resultats dune vaste recherche intitulée « Approche clinique et psychopathologique des
repercussions de la maladie neuromusculaire rare sur lidentite sexuelle » actuellement toujours en cours. Nous avons choisi de mettre en lumiere la facon
dont le recours & une conception originale de lidentitée arficulee & un modele se décalant dune approche seulement tfraumatique des effets psychiques
de [atteinte somatique permet de penser les enjeux de la maladie neuromusculaire de |'adulte dans une perspective dynamigue qui ouvre & des possibilités

nouvelles d'envisager la prise en charge thérapeutigue.

UIDENTITE ? |
ENTRE CONCEPTION STATIQUE ET RECOLEMENT

Si I'identité s’éprouve sans conteste, sa conceptualisation est beaucoup plus complexe. Aussi nous nous appuyons sur une modeélisation qui emprunte a la sociologie une conception «
statique » de l'identité, dont la dimension de stabilité se rapproche du Self défini par D.W. Winnicott, et aux théories psychanalytiques insistant sur la primauté de I'autre dans la genese
du fonctionnement psychique (J. Laplanche).

A partir de cette articulation, nous développons l'idée d’un récolement de l'identité, dans le sens

d’'un mouvement permanent de vérification, dans la relation intersubjective, de ce qui est tenu ’ LId@ﬂTITé : UN S@nﬂm@rﬁ COﬂﬂnU d @Tr@ SO]

par le sujet comme véritable constituant de son identité. Lidentité est perpétuellement captive du

regard de lautre (C. Dejours). - Lidentite n'est pas fixee une fois pour toute mais cherche
se confirmer sans cesse dans une dynamigque intersubjective,
au travers du regard de |'autre

FTRANCETE D'UN MAL INVISIBLE...

La particularité des maladies neuromusculaires de |'adulte réside dans une symptomatologie qui, o ET D ESTAB ‘ L ‘SA‘H O N D E L’ D E NT ‘ —‘—E

souvent dans les premiers temps, ne se repere pas comme spécifique d’une atteinte somatique et

reste, souvent longtemps, non-visible. Fatigue, douleurs diffuses, sensations perturbées, viennent _ , ' , — _ - _ S
troubler les éprouvés du sujet sans que ce dernier ne puisse d’emblée leur donner sens. Son Ce sentiment d’étrangeté engendre une déstabilisation profonde de l'identité du sujet. La sécurité interne

corps lui échappe mais le miroir lui renvoie toujours la méme image le laissant face une véritable constituée sur l'expérience éprouvée du sentiment continu d’étre soi (dimensions statique de l'identité) est
expérience d’étrangeté a soi-méme. ébranlée. Face aux bouleversements de ses reperes internes, le sujet cherche, d’abord dans le regard de ses
proches, a valider les changements qu’il percoit dans son propre corps (dimension récolative de l'identité). Si
ce sentiment d’étrangeté est souvent accentué par une non-reconnaissance, par les proches, des changements
vécus par le malade, cette attitude du sujet révele I'exigence de mise en sens face auquel le place |la survenue

- Une symptomatologie diffuse et non spécifique de la maladie.

- La non-reconnaissance de ¢tat de malade : le sujef . | experience de la maladie destabilise le sentiment
ne porte pas de stigmate corporel didentite

+ loujours identique et pourtant si different - La recherche dans le regard de ['autre des indices de

ces changements pour valider les bouleversements de
S@S reperes internes

- Les effets de la maladie se jouent sur la scene
intersubjective

VERS UN TRAVAIL DE REAMENAGEMENT DE LIDENTITE:
QUAND LA PRISE EN CHARGCE THERAPEUT\QUE DEVIENT RELATION INTERSUBJECTIVE

Si I'annonce du diagnostic se pose comme moment singulier de contact avec la réalité de I'atteinte, il est fondateur dans 'amorce du travail d’appropriation subjective de I'expérience de la maladie. Il vient
en effet, dans un apres-coup, organiser et donner sens a ces éprouves étranges difficilement identifiés et identifiables.

Si dans un premier temps, le regard spécifique des personnes impliquées dans la prise en charge peut réactiver I'ébranlement de I'identité du sujet malade, il constitue également un point d’appui précieux pour le travalil
psychigue nécessaire au réaménagement de l'identité.

Ainsi, les acteurs et outils de la prise en charge médicale et thérapeutique constituent autant de supports,

. LQ, diOgﬂOSﬂC comme mOm@ﬂT OI’QOH]SQT@UI’ d@ SENS d’aides, voir de soutien au travail de la maladie (J.-L. Pédinielli), véritable processus d’appropriation
dune symptomatologie hors sens subjective de la maladie.

- Le regard medical comme soutien de lintégration
des nouvelles composantes de lidenftite
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