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L'expérience de l'infarctus du myocarde :
tensions identitaires des malades
et effets sur leur demande de soins

Marianne Lafitte!

Résumé

De nombreuses personnes victimes d’infarctus du myocarde (IDM) ne font pas appel aux se-
cours médicalisés ou different I'appel en se mettant en danger. Plusieurs études se sont inté-
ressées a ces comportements inadaptés en termes de survie. Toutefois leurs méthodes et leurs
résultats apparaissent insuffisants pour comprendre ce qui se joue chez des sujets subissant
une telle urgence de santé. Dans une épistémologie de la subjectivité, et en mobilisant le point
de vue en premiére personne des malades, nous avons conduit une recherche qualitative pour
explorer et comprendre : 1) le vécu du sujet pendant la crise cardiaque, dans son corps et dans
son environnement, 2) les choix que les victimes d’infarctus opérent pendant la crise, 3) les
phénomenes mentaux influengant la décision de recourir aux soins, et en particulier, d’appeler
les secours. Nous décrivons les tensions identitaires des sujets en crise et leurs effets sur leurs
comportements pendant I'lDM. Notre recherche poursuit un objectif d’amélioration de la con-
ception de I'éducation thérapeutique ciblant les phénomenes subjectifs qui déterminent les
choix des malades au moment d’une urgence de santé.

Cet article aborde I'expérience subjective des victimes d’infarctus du myocarde (IDM) de leur
point de vue, autrement dit leur vécu avant de formuler une demande de soins et donc avant une
intervention médicale. Issue d’'une recherche doctorale en sciences de I'éducation, cette étude
s’inscrit dans une démarche compréhensive psychophénoménologique des comportements des
malades subissant un IDM. En effet, lors de sa survenue, le comportement le plus adapté pour
recevoir les traitements est de recourir le plus rapidement aux secours médicalisés? (De Peretti
et al., 2012), mais de nombreux sujets subissant I'irruption de cette crise cardiaque different
I'appel des secours, voire ne les appellent pas (Gilard et al., 2012). Les raisons de ce comporte-
ment inadapté en termes de survie sont mal connues. Pourtant, comment apprendre aux per-
sonnes a appeler les secours de fagon adaptée lors d’une urgence cardiaque sans avoir compris
ce qui se joue pour elles pendant celle-ci ? En quoi cela influence-t-il leurs choix pour gérer la
crise ? L’enjeu pour la conception de I'’éducation thérapeutique des malades, dont les interven-
tions éducatives seraient élaborées en ciblant des phénomeénes subjectifs déterminants pour le
choix de I'appel des secours, est majeur.

L’impossibilité d’observer ces situations d’'urgence imprévisibles que sont les IDM rend particuliée-
rement difficiles les recherches en compréhension des délibérations mentales des personnes les
subissant, de méme que les choix qu’elles opérent pendant la crise. Nous avons ainsi conduit
notre recherche en mobilisant une approche inédite de I'expérience subjective de I'IDM, en re-
constituant avec des malades leur scéne de crise, a l'aide de la technique de I'entretien
d’explicitation (EDE) (Vermersch, 2012). En explorant et en analysant les phénoménes subjectifs
pendant un IDM, nous avons souhaité comprendre comment les délibérations des malades in-
fluencent leur décision de recourir, ou non, a I'appel des secours. Nous présentons cette ap-
proche de I'IDM du point de vue des malades, dans ce qui s’est passé avant qu’ils ne décident
de formuler une demande de soins. Nous nous focalisons sur la mise en tensions identitaires des

! Docteure en sciences de I'éducation et praticienne hospitaliére cardiologue, Unité de recherche « Formation et apprentis-
sages professionnels (FAP), Conservatoire national des arts et métiers de Paris et Centre hospitalier universitaire de Bordeaux.
2 Les recommandations de la Haute autorité de santé en France « Prise en charge de l'infarctus du myocarde a la phase aigué
en dehors des services de cardiologie » et « Modalités de prise en charge d’un appel de demande de soins non programmés
dans le cadre de la régulation médicale » parues respectivement en 2006 et 2011, et les rapports et référentiels de profession-
nels, issus des sociétés savantes (Société francaise de médecine d’urgence, Société francaise de cardiologie et Samu Ur-
gences de France), sont disponibles sur les sites de ces sociétés, et précisent les modalités de secours et d’organisation des
professionnels en France, pour prodiguer les soins en urgence chez les victimes d’'IDM.
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sujets subissant un IDM, un événement corporel brutal menacant leur survie et activant la cons-
truction en urgence d’un soi en crise, celui-ci associant un corps et un sujet souffrant. Enfin, nous
analysons comment ces tensions identitaires peuvent influencer les décisions en urgence des
malades.

| 1. Linfarctus du myocarde : défis et enjeux
= Enjeux sociaux et professionnels

Les maladies cardiovasculaires représentent, partout dans le monde, un des principaux défis de
santé publique de nos sociétés modernes. Deuxieme cause de mortalité, on compte environ
120 000 cas d’'IDM par an en France (Steg, 2013). Les avancées médicales de ces derniéres
décennies ont apporté des traitements médicamenteux et instrumentaux qui, délivrés dans des
délais les plus courts possible, ont permis une réduction significative de la mortalité apres IDM
(ibid. ; De Peretti, 2012). Mais pour recevoir des traitements médicaux disponibles, les malades
doivent en formuler la demande et décider d’'y recourir. La santé des populations dépend donc
des moyens diagnostiques et thérapeutiques existants, mais aussi des décisions des sujets d’en
bénéficier.

Docteure en médecine, praticien hospitalier spécialiste des maladies cardiovasculaires, nous
avons constaté dans notre pratique un écart important entre les intentions thérapeutiques du
point de vue des professionnels et les comportements des malades. Nos travaux de recherche
se sont intéressés a la prévention des accidents cardiovasculaires du point de vue des actions
thérapeutiques et de leurs résultats chez des sujets malades (Lafitte, 2010). lls se sont égale-
ment penchés sur la maniére dont leurs comportements pouvaient se modifier dans le sens de
leur santé, et particulierement grace a I'éducation thérapeutique (Lafitte, 2009, 2010). Nous
avons constaté que les interventions éducatives auprés des malades étaient en grande partie
congues selon des présupposés professionnels (Pavy et al., 2013 ; Assez et al., 2009), mais
également que les compétences attendues chez les malades étaient rarement atteintes (Lapos-
tolle et al., 2006 ; Puymirat et al., 2015). Nous avons alors orienté nos recherches dans le sens
de la compréhension des décisions humaines et plus particulierement celles qui influencent les
choix des malades subissant un IDM.

Lors de la survenue d’'un IDM, le comportement le plus adapté pour recevoir les traitements est
de recourir le plus rapidement possible aux secours médicalisés, en composant le 15 en France
ou le 112 en Europe. Mais toutes les personnes souffrant d’'un IDM n’appellent pas les secours
de la méme maniére, ni dans les mémes délais par rapport au début des symptémes (Burnett et
al., 1995 ; Lapandry et al., 2005 ; Milojevitch et al., 2012). Dans au moins un cas sur deux, elles
different 'appel des secours, voire ne les appellent pas (Gilard et al., 2012). Ainsi, I'éducation de
la population a risque d’accident cardiovasculaire a I'appel des secours en cas de crise repré-
sente un enjeu social majeur.

Comment proposer une éducation a I'appel des secours sans comprendre comment les victimes
d’IDM décident d’y recourir, ou non ? La conception « a I'aveugle » de I'éducation thérapeutique
se basant sur la facon dont les professionnels se représentent I'expérience des malades pose
probléme et peut sembler illusoire. Au contraire, la conception d’interventions éducatives fondées
sur la compréhension du vécu des malades, sur ce qui est en jeu pour eux pendant une urgence,
et sur ce qui peut influencer leurs comportements de santé, devrait améliorer leur efficacité.
Cette compréhension parait d’autant plus indispensable qu’il a été montré que les personnes
ayant des connaissances sur I'lDM, ou celles ayant survécu a un IDM, n’appellent pas plus vite
les secours en cas de récidive que lors d’'un premier épisode (Puymirat et al., 2015). Les facteurs
influencant les décisions des malades de formuler une demande de soins en urgence se jouent
dans une zone d’'ombre peu accessible aux récits en troisieme personne, a posteriori. Ceux-ci
donnent lieu a des résultats d’études insuffisants et souvent contradictoires (Davis et al., 2013 ;
Goldberg et al., 2002 ; Johansson, Swahn & Stromberg, 2008 ; Lesneski, 2010 ; Puymirat et al.,
2015). De plus, le premier symptdme retenu dans toutes les études sur I'IDM est souvent celui
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gui a conduit le malade a formuler une demande de soins. Il est donc important de préciser que
ces travaux ont pu largement méconnaitre une phase précoce de la crise au cours de laquelle
I'expérience invisible peut influencer la fagon dont les victimes d’IDM agissent pour faire face au
probléme de santé, y compris en évitant d’appeler les secours.

m  L’expérience de I'urgence cardiaque du point de vue des malades

La compréhension de I'expérience pré-hospitaliere de I'IDM nous semble indispensable pour la
mise en évidence des éléments déterminant les choix de comportements lors d’'une crise car-
diaque. Pour pallier l'insuffisance des méthodes en troisieme personne a saisir les phénomeénes
subjectifs en jeu pendant une urgence cardiaque, depuis le début de la crise vécue jusqu’a la
décision d’appel des secours, une approche psychophénoménologique ouvre la possibilité de
laccés au point de vue en premiére personne des victimes d’'IDM. Ce cadre théorique de
I'expérience subjective de l'urgence de santé a été mobilisé au cours de recherches récentes
portant sur les prises de décision en situation d’urgence par des professionnels du Service d’aide
médicale urgente (Samu) centre 15 (Mouchet, Demeslay & Bertrand, 2017 ; Mouchet & Bertrand,
2018). Ces travaux ont valorisé I'observation des situations réelles et le point de vue des sujets
sur leur propre expérience. Mais s'il est possible de réaliser des observations des décisions en
urgence de professionnels sur leur temps de travail programmé, en revanche I'observation des
décisions des malades de recourir aux soins de ces professionnels, avant qu’ils ne décident de
les appeler, n’est pas directement accessible. Elles représentent un défi méthodologique impor-
tant : les victimes des urgences voient surgir dans leur quotidien une situation imprévue (Per-
renoud, 1999) ne pouvant étre saisie par une recherche qu’a posteriori.

Réaliser des entretiens, en visant le re-vécu de la phase aigiie de la crise, plutbt que des récits a
posteriori de ce qui a été vécu, permettrait donc, selon nous, d’accéder a I'expérience des ma-
lades invisible aux soignants. Ainsi, chaque sujet singulier pourrait verbaliser son vécu, non pas
avec le regard du malade qu’il serait devenu apres la crise, sur ce qu’il s’était passé pour lui pen-
dant la crise, mais selon lui, dans le regard de celui qu’il était au moment méme de la crise, avant
toute intervention médicale et avant qu’un diagnostic soit posé sur lui.

| 2. Comment reconstituer des scénes d’IDM ?
m Le dispositif méthodologique d’accés a I’expérience de I'IDM
e Méthode de recueil de I'expérience de I'lDM

Notre recherche s’appuie sur une méthode capable de recueillir a posteriori I'expérience intime
de 'IDM. L’entretien d’explicitation (EDE) a été utilisé pour aider des malades a reconstituer la
sceéne de crise, guidés par un chercheur les invitant a y retourner comme si on revenait en ar-
riére, au moment ou ¢a a commence, comme pour revivre ce moment. Dans une approche psy-
chophénoménologique, 'EDE permet la description de la pensée privée par un acte mental
d’introspection (Vermersch, 2011). En mobilisant la théorie des modes de conscience d’Edmund
Husserl (2011), Pierre Vermersch suggeéere que les sujets interviewés peuvent retrouver des
traces mémorielles non immédiatement présentes dans la conscience. Ayant existé dans le vécu
passé, ces traces sont stockées dans un mode de conscience vécue en acte, pré-réfléchie, et
sont éveillables et verbalisables au cours d’'un EDE par réfléchissement de la conscience vécue
(Vermersch, 2012). Dans notre étude, 'EDE permet de recueillir des données de recherche, a
posteriori, sur le vécu d’'une crise de santé passée qui n’est observable et descriptible que par
celui qui I'a vécue.

o Terrain d’étude et échantillonnage
Notre recherche s’est déroulée a I'hdpital cardiologique du Centre hospitalier universitaire de

Bordeaux. Les entretiens ont été réalisés entre 2012 et 2014 auprés de personnes non sélec-
tionnées, hospitalisées dans un centre de cardiologie pour un IDM. Tous les sujets malades ren-
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contrés ont accepté de participer a I'étude pour laquelle ils ont recu une information orale et don-
né leur consentement pour participer a un entretien de recherche. Les données, confidentielles,
ont été anonymisées et leur accés a été protégés.

Nous avons procédé a un échantillonnage théorique et non statistique, afin de recueillir « des
données théorisables permettant de mieux comprendre et non de documenter » (Meliani, 2013)
un phénomene a I'étude. Vingt-deux EDE ont été réalisés avec des malades en post-IDM, dont
deux femmes, fournissant un corpus de 6864 lignes construit par incrémentation a partir des
« éléments du monde empirique » (Paillé, 1994), et rejouant vingt-deux scenes de crise.

e Conditions du recueil des données

Les entretiens se sont déroulés soit pendant I'hospitalisation pour I'IDM, soit lors d’'une ré-
hospitalisation pour un bilan trois mois apres I'IlDM. Nous avons constaté que dans les heures qui
suivaient la crise, le vécu fraichement stocké dans la mémoire était facilement rappelé, mais que
les sensations douloureuses étaient au premier plan d’'une agitation cognitive importante dans le
post-IDM immédiat, aux soins intensifs. Plus tard, entre quelques jours et trois mois apres la
crise, le ressouvenir était moins envahi par la douleur mais les défenses psychiques étaient plus
importantes, limitant I'évocation de la crise (Lafitte, 2018). Les sujets observés ont eu connais-
sance de lidentité du chercheur comme cardiologue de I'établissement avec lequel I'entretien
avait une visée de recherche et qui n’était pas le médecin responsable de leurs soins. Nous
avons mentionné notre intention de comprendre leur vécu de I'urgence cardiaque en la reconsti-
tuant comme s'il s’agissait de retourner sur cette scéne de crise et la décrire le plus précisément
possible. Notre sensibilité théorique et clinique de chercheur et de cardiologue nous a permis de
« porter notre attention aux données dans une perspective théorique » (Meliani, 2013), tout en
accompagnant le récit en premiere personne d’éprouvés douloureux en permettant aux sujets de
se rapprocher prudemment de leur vécu sensible et de s’en écarter si besoin (Lafitte, 2017).
Notre terrain de recherche étant également notre terrain de pratique, il nous a été possible de
nous en extraire mentalement sans difficulté pour suivre le malade « ailleurs » pendant 'EDE*.
De méme, a la fin de I'entretien, clairement signifiée, nous avons raccompagné le sujet jusqu’a
son retour mental sur la scéne hospitaliére de soins.

m Le cadre de I’'analyse des scénes d’IDM

Afin d’analyser les expériences reconstituées mentalement et verbalisées par les sujets obser-
vés, nous avons procédé par théorisation ancrée (Paillé, 1994). La collecte de données a donc
débuté sans a priori sur les résultats de I'analyse du vécu de I'lDM, afin de pouvoir laisser émer-
ger ce qui y fait sens pour des malades, en faisant abstraction des connaissances théoriques sur
I'IDM, ou de théories présupposées sur le vécu d’une crise. Congue pour réaliser une exploration
analytique «de la donnée a la théorie » (Meliani, 2013), la théorisation ancrée favorise
I'émergence progressive du sens des crises de santé dans le matériau de la recherche. Des al-
lers-retours permanents entre le terrain et le travail d’analyse des entretiens ont été effectués
jusqu’a ce que le corpus contienne les éléments descriptifs permettant d’élaborer la catégorisa-
tion et de la vérifier. Le codage a progressivement été remplacé par I'élaboration de catégories,
nourries par I'étayage théorique progressif du sens émergeant. Le concept de soi est apparu
sous deux différentes facettes fortement investies par la conscience au moment de I'IlDM : un soi
comme corps et un soi comme sujet vivant la crise. Il a nourri I'analyse des délibérations sur soi
par I'élaboration de trois thémes principaux : soi délibérant sur le vécu corporel pendant la crise,
soi dans ses tensions identitaires entre soi en crise et soi-méme, et soi dans ses relations avec
autrui pendant la crise. Enfin, disposant en arriére-fond des catégories et des premiéeres relations

3 La recherche a regu un avis favorable du groupe Publication du Comité d’éthique du CHU de Bordeaux portant le numéro
GP-CE 2019/05.

4 Les conditions de recueil du récit de I'expérience vécue lors d’une reconstitution de la scéne de crise et son éthique consis-
tent pour le chercheur a « se laisser imprégner par la scéne, pour s’y “sentir” sans en étre déstabilisé, a encourager et accueillir
la parole, tout autant qu’a respecter les non-dits que le sujet peut privilégier quand il lui semble nécessaire de se protéger d'une
émotion pénible. Le chercheur “suit” le malade sur sa scéne de crise, il 'accompagne la ou celui-ci décide de 'emmener. Il lui
signifie qu’il y va avec lui sereinement, sans le lacher, et sans le précéder pour aller “voir” sans lui » (Lafitte, 2018).
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issues des analyses des entretiens au fur et a mesure, nous avons Vérifié leur présence dans les
derniers entretiens, permettant I'élaboration d’'une théorisation et justifiant I'arrét de la collecte de
terrain (ibid.).

Une partie de 'analyse a évalué comment se déploient I'expérience du corps en crise et les déli-
bérations mentales liées a la souffrance cardiaque. En effet, le corps sain est un corps qui ne fait
pas de bruit. « La santé, c'est la vie dans le silence des organes » (Leriche, 1936). Ce corps si-
lencieux parait aller de soi, produisant des éprouvés corporels qui, pour la majorité, n’accédent
pas a la conscience (Damasio, 2010). Le corps sensible est donc en grande partie immergé.
C’est la conscience des sensations constituant 'émersion du corps vivant que le sujet peut dé-
crire a travers une phénoménologie de ses perceptions (Andrieux & Burel, 2014). Lors d’'un IDM,
la conscience de soi se focalise sur le probleme corporel, permettant au sujet vivant son corps de
raisonner et d’évaluer ses options afin de décider de la meilleure solution pour faire face a son
probléeme (Auzoult, 2012 ; Damier, 2014). La psychophénoménologie du vécu de I'IDM a permis
une mise en récit du corps pour soi, en premiére personne, « l'incarnation de la sensation, le
sentiment ou I'image qui émerge a la conscience depuis la profondeur du corps vivant » (Andrieu
& Burel, 2014, p.52) dans le langage du sujet et dans une sémiologie du point de vue de celui qui
vit ses propres symptomes.

L’autre partie de I'analyse a visé I'élaboration d’'une théorisation des délibérations sur soi pen-
dant 'IDM. Elle s’est appuyée sur un cadre issu des sciences sociales (Dubar, 1998, 2013 ;
Mead, 2006) et mobilisé de facon approfondie dans des travaux sur les constructions identitaires
et leurs effets sur 'engagement des sujets dans leurs activités (Barbier, 2006). Pour Jean-Marie
Barbier, les identités sont des constructions représentationnelles. Ces représentations identi-
taires, en transformation constante, sont « attributives de ce qui ferait I'unité ou la continuité d’un
sujet a travers ses activités » (Barbier, 2006, p.24). Les constructions identitaires sont des pro-
cessus d’identification du sujet qui s’opérent par des représentations de soi pour soi (identité
pour soi), mais aussi de représentations de soi pour autrui, c’est-a-dire les représentations d’'un
sujet de la représentation qu’autrui a de lui (identité pour autrui) (p.28). Des incongruences peu-
vent apparaitre lors de la mise en relation de la représentation d’'un soi actuel qui s’éloigne de
celle du soi idéal, créant des tensions identitaires « soi/soi » (Bourgeois, 2006, p.71). De méme,
des tensions « soi/autrui » résultent de I'incongruence de la représentation du soi actuel d’un su-
jet et de I'image qu’il pense que les autres ont de lui (ibid.). Ces tensions identitaires donnent lieu
a des délibérations sur soi et poussent le sujet a agir pour les réduire par des régulations identi-
taires soit par approche du soi idéal, soit par évitement de I'image négative de soi (p.81). L’enjeu
communicationnel de soi vers autrui apparait dans I'« offre identitaire » (Dubar, 1991) qu’il fait de
lui. Au cours de tensions identitaires, une image idéalisée de soi peut étre privilégiée, dans le
sens ou « un acteur a tendance a cacher ou a estomper les activités, les faits et les motifs in-
compatibles avec une présentation idéalisée de lui-méme » (Goffman, 1973, p.52).

Ainsi avons-nous exploré la facon dont les tensions identitaires d’'un sujet subissant un IDM peu-
vent influencer son choix de formuler une demande de soins, et le cas échéant, a qui il décide de
'adresser.

3. Les tensions identitaires de soi en crise
et leurs effets sur la demande de soins

= Construction de soi comme corps en crise

Lors de I'IDM, la nécrose myocardique apparait d’'un point de vue biologique en tant que souf-
france puis mort cellulaire, en raison de la privation brutale en oxygéne du muscle cardiaque.
Des symptomes souvent trés douloureux et angoissants apparaissent et déclenchent une prise
de conscience d’'un probleme aigu. Une focale attentionnelle est portée sur le probléme dans le
corps. Par le langage, le sujet souffrant élabore une représentation de ses vécus corporels. Le
corps est mis en intrigue dans une élaboration de sens (Lucas, 2011). Dans la temporalité de
'urgence vitale, cette élaboration de sens reste partielle, butant sur des défenses psychiques
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contre I'étrangeté du corps créant une « discontinuité traumatique dans le cours d’une histoire
plus ou moins silencieuse » (p.180). Etre soi comme corps en crise associe alors : 1) un corps
percu, étranger, inquiétant, difficilement représentable en urgence ; 2) un corps vivant connu,
représentable ; 3) un corps imaginaire, utopique et acceptable.

e Un corps étranger inquiétant et partiellement représentable

Les représentations des perceptions corporelles pendant I'IDM apparaissent limitées dans la
temporalité de l'urgence. La traduction par le langage de ces représentations fournit un récit
pauvre, principalement composé d’une douleur ou d’'un mal imprécis. L’acte de déni est frequent
chez un sujet affrontant un symptdme traumatique, comme dans le contexte de I'IDM (Perkins-
Porras et al., 2008). Certaines perceptions de la réalité sont ignorées comme si cette réalité
n’existait simplement pas, alors que le sujet, lui, la percoit. Progressivement, cet aveuglement
défensif initial du corps en crise s’estompe et laisse entrevoir des symptomes traumatiques non
accessibles immédiatement : par des symbolisations successives du corps, certaines victimes
d’IDM parviennent a localiser leurs symptémes, a enrichir la configuration narrative de leur corps
en crise et a envisager des causes de celle-ci. Cependant, ces symbolisations progressives
s’effectuent dans une temporalité du sujet pouvant durer plusieurs heures, en décalage avec
celle de la crise du corps qui nécessite des soins immeédiats. Pour A, un homme de 57 ans, une
tentative de localisation émerge au niveau de I'estomac au sein du récit de son violent malaise® :

« C : Vous étes assis & ce moment-la ?

A : je suis assis devant un ordinateur !

C : devant un ordinateur, et alors, qu'est-ce qui se passe, la ?

A : ben, qu'est-ce qui se passe ? Je sens... Comme une espéce de... monstrueuse...
C'est méme pas une bouffée de chaleur, c'est... c'est que le sang remonte a la téte !

C : brutalement ?

A : brutalement !

C:oui...

A : que je me mets & suer, mais alors vraiment... & plus... pas a trembler comme ¢a, mais
a ne plus avoir de... voila, d'étre... plus... plus vraiment contréler mes gestes...

: 14, vous étes tout seul, & ce moment-la ?

: etla, je suis tout seul, assis,

: dans votre bureau, assis... donc, grosse, grosse bouffée...

: oui, [silence 57

:des sueurs...

Joui...

: vous étes comme ¢a ? [figé sur lui-méme]

;oui'Unmal... un mal...

: et qu'est-ce que vous faites ?

: un mal, toujours ici...

rau niveau de...

: toujours niveau de l'estomac. Et qu'est-ce que je fais ? Eh ben, je me demande ce qui
m'arrive !

C:oui!

A : [silence 6]

C : vous étes toujours assis ?

A : je suis toujours assis ! Je me dis : bon, je vais attendre deux trois minutes, ¢a va pas-
ser... c'est peut-étre... je ne sais pas quoi ! [silence 2] Et puis ¢a ne passe pas...

C : quand vous dites : je ne sais pas quoi, qu'est-ce que vous faites a ce moment- 1a ?

A : [silence 3] quelque part, je redoute un peu la réalité de ce qui m'est arrivé...

C : oui...

>O>O0>T0>20>0>0

5 Les extraits des reconstitutions des scénes de crise sont indiqués en italique, précédés de l'initiale du prénom fictif du malade
et de celle du chercheur.
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A : c’est-a-dire un infarctus... Autrement... Un truc a I'estomac... Puisque j'ai... ¢a... depuis
de longs mois, j'ai une acidité dans I'estomac. Je le disais souvent a ma femme : J'ai une
boule ! Et depuis plusieurs semaines, je ne mangeais pratiquement plus. »

Si la localisation cardiaque est brievement évoquée au moment ou le sujet s’efforce de se repré-
senter son corps en crise, elle semble alors mise a I'écart et recouverte par la mémoire de
troubles digestifs anciens.

e Le corps vivant connu : des sensations rassurantes

Pour faire face au corps vécu qui inquiéte, le corps vivant occupe largement la scéne de crise et
compense la difficulté de représentation du corps en crise ainsi que l'incertitude qui y est liée. Il
est composé de focales attentionnelles sur les fonctions vitales : manger et digérer, éliminer,
respirer, prendre son pouls, se mouvoir, se doucher, se laver, se préparer, ou encore dormir. Ces
vérifications sur le corps vivant connu permettent de se représenter dans la conscience un corps
qui fonctionne, au moment ou une partie du coeur souffre et dysfonctionne.

« P : c’est vrai que ¢a me brilait... ben, j'ai pris un chocolat chaud

C : oui...

P : parce que moi, pour moi, j'étais siir que javais attrapé un truc et je voulais me ré-
chauffer la partie ou ¢a m’a...

: oui, oui...

: comme si ¢ca me protégeait, quoi !

:oui...

. enfin... en prenant quelque chose de chaud ! Pour me calmer, quoi !

2 oui, donc vous buvez votre chocolat...

:oui!

: et qu’est-ce qui se passe a ce moment-la ?

: et puis en fait, bon, ben, je... en fait, c’est tout en gambergeant ! Parce que jai... je me
dis : bon ! A tous les coups t’as attrapé une... une... ou une grippe ou... t'es en train de
couver un truc qui va sortir dans pas longtemps parce que ¢a te brdle, Ia, et que ca te...
tes pas... Par contre, y a toujours un truc qui me... en méme temps, je me dis : tu peux
pas avoir quelque chose de vraiment fort, parce que tu es en pleine forme ! T'as envie de
bouger! Tu... tas la péche ! T'as faim ! Tu manges ! »

TOTOTOTO

Ces vérifications du corps vivant participent a la construction du soi en crise, selon un idéal-type
(Weber, cité dans Lucas, 2011, p.186) qui peut continuer a vivre pendant la douleur.

e Un corps imaginaire, utopique et acceptable

En imaginant un corps souffrant d’'un probleme acceptable, les malades luttent contre
l'inquiétude de la crise cardiaque par des utopies rassurantes (ibid.) : les causes non cardiaques
a la crise vécue sont plus précocement imaginables que la maladie du coeur qui inquiéte. Seuls
trois malades sur les vingt-deux interviewés évoquent une origine cardiaque a leur probleme de
santé tandis que les autres imaginent successivement une ou plusieurs causes : une origine or-
ganique (pulmonaire, digestive, neurologique, musculaire, ORL ou dentaire), ou une allergie, ou
une cause extérieure (chaud et froid, virus, exces de café, alcool, fatigue, stress, ou cigarette),
OU encore « un truc » ou « un probléme » imprécis.

Pour affronter la crainte d’'un cceur malade, des représentations d’'un muscle entrainé et invulné-
rable sont également élaborées.

« C : Vous avez pensé a plein de choses !
P:Atout!A tout!

C : Pas le coeur

P : Ah, non, jamais !

C : Qu’est-ce que vous pensez alors a ce moment-la ?
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P : Je sais pas !

C : Hum, hum...

P : Vu I'hygiene de vie que j'ai eue et tout ! On m’a toujours dit : t'as un cceur en... en fer-
raille ! Bon, mais... pour moi, j'étais indestructible, quoi ! On m’a toujours dit : t'as un gros
coeur, musclé et tout ! Y a pas de probléme ! Bon, je I'ai fait beaucoup travailler ! Ca peut
pas arriver... on dit que ¢a peut pas arriver! ».

e Une sémiologie du point de vue du malade en décalage avec la sémiologie médicale

La sémiologie du point de vue de la victime d’IDM s’élabore tout au long du déroulé de la crise, a
partir de la symbolisation progressive du vécu corporel en tant que soi souffrant. Elle differe de la
sémiologie médicale qui agence en un temps court les signes du corps préalablement acquis par
la formation, connus dans I'imaginaire professionnel et recueillis lors de I'interrogatoire médical.
Ce décalage peut étre ressenti par les sujets lors de la demande de soins car le corps en crise
constitutif du soi souffrant, capable de dire « je » pour évoquer son vécu corporel, est également
un objet de soins en urgence pour les professionnels en charge de maintenir la survie.

Le sujet H est seul dans son appartement quand débute son IDM. Il décide d’appeler les
secours et prend son téléphone en précisant : « Je pense que quand j'ai appelé, je...
c'était pas moi ! c'était pas... une personne consciente. J'aurais appelé pour quelqu'un
d’autre, ¢a... ¢a aurait pas été du tout la méme chose. Il y a autre chose ». Il continue la
description de son vécu de I'appel :

C : Vous étes... a ce moment-la, vous avez le téléphone,

H: oui...

C : c'est pas vous qui appelez...

H:non!

C : qu'est-ce qu'il fait celui qui appelle a ce moment-la ?

H : eh ben, il dit qu'il a mal !

C:ilditqu'ila mal! Qui...

H : il dit qu'il a mal et il essaye de... d'étre le plus clair possible !

C : hum,

H : efficace et... les questions posées ne sont pas forcément aux réponses qu'il avait
données,

C : oui... oui... qu'est-ce qu'il aurait aimé donner comme réponse a ce moment-la, trés
précis ?

H : [silence 2’ pouvoir décrire exactement,

C : oui...

H : Le probléeme a ce moment ou il se passe quelque chose, c'est... entre les messages
tout faits que I'on recoit en disant : si vous ressentez ¢a, c'est c'est qu'il y a ¢a, si vous
ressentez ¢a, c'estqu'ily a ca...

C : oui...

H : et ce que vous ressentez... Il y a une différence... énorme !

C:hum...

H : et ce que voulait entendre la personne qui était en face [le médecin urgentiste], c'était
guand méme des messages un peu codés ! tout préparés !

C:hum...

H : voila, ¢a, je I'ai ressenti profondément,

C : hum, hum...

H : et dans ma téte, luttant un peu mentalement contre le fait que non, je n'avais pas ca...
il m'était impossible de donner les messages codés, parce que je... un, je ne voulais pas
ressentir cela, sGrement, et deux, pour moi, je ne ressentais pas ¢a. »

Les difficultés de représentation du corps en crise au moment de l'urgence cardiaque et leur
compensation partielle par des représentations des fonctions vitales sont autant de limites a dé-
passer pour permettre 'accés au langage du vécu de la crise au moment de la mise en relation
avec des professionnels des secours.
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m  Construction de soi comme sujet en crise

Les processus de construction identitaire du sujet pendant un IDM sont présentés dans le sché-
ma 1 illustrant les délibérations sur soi pendant la crise.

Schéma 1 - Schématisation des délibérations sur soi pendant un IDM

Offre identitaire :

« Cacher soi en crise
et montrer soi ideal
Vs

« Montrer soi en crise

B
SUJET EN CRISE AUTRUI
Soi actuel i Proche
Regulations
identitaires
Effet bloquant ou Médecin traitant

favorisant une
demande de soins

Tensions
identitaires
« s0i/soi »
Professionnel des

secours
Soi idéal Soi corps en
crise
%
Tensions
identitaires
« soi/autrui »

e Des tensions identitaires entre le soi actuel en crise et le soi idéal

Confronté a la menace de son corps en crise, le sujet délibére sur le soi idéal capable de faire
face a une menace brutale et intense : « Je m’assois apres dans le fauteuil de mon salon au
calme, et je... tranquille, et j'attends [...] Je me dis : ¢a va passer, ¢a va passer ! Pareil ! J'at-
tends ! J'attends ! J'attends que ca passe ! C'est passé. J'ai repris mon travail » (P). Le soi idéal
est privilégié mais le corps subissant I'IlDM impose un soi comme corps en crise ayant besoin de
soins, un aveu douloureux menacant le soi idéal : « Mon probleme par rapport a la maladie. J’ai
tfoujours été quelqu’'un qui n‘accepte pas la maladie. Je ne veux pas étre en défaut ou défaillant
[...] ca commence a m'embéter parce que j'ai une fonction [...] Bon, a mon travail, j'ai des res-
ponsabilités. La, je sens qu’il va se passer quelque chose. Le fait que je sois immobilisé, que je
sois en arrét. Je sais que ¢a va arriver. Donc, ga m'embéte oui » (B). Malgré les efforts pour se
représenter un soi idéal capable de gérer et de contréler 'IDM, le soi actuel en crise impose sa
vulnérabilité, exprimée avec une mise a distance par 'emploi du « on » : « On le sent! On sent
que c’est... que c’est un truc qui est... qu’est... qu’est... qu’'est mauvais, quoi ! En fait, qui... qui
est vraiment pas normal ! Qu’est pas bénin [...] On sent que c’est un truc qui est beaucoup plus
fort que ca [...] On sent que c’est une douleur tellement intense, qu’on n'a jamais eue... qu’on
sait pas ou elle va s’arréter ! Et le bout... si ¢ga se trouve, on se dit, le bout, c’est carrément le
bout ! Le bout ou tu fermes les yeux puis tu... c’est fini, quoi ! C’est cette douleur-la » (P).
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o Les « offres identitaires » envers les proches et leurs effets sur I'appel des secours

Le tableau ci-dessous® précise comment s’articulent les interventions des autrui sur les scénes
de crise, et les délais de prise en charge des IDM des sujets de notre recherche. La communica-
tion de soi en crise a un autrui proche est fréquente (18/22 sujets). Elle peut se faire selon deux
modalités opposées, selon la facette de soi que le sujet en crise décide de partager avec son
proche : cacher le soi en crise et privilégier le soi idéal, ou bien montrer le soi en crise (schéma
1). Cette deuxiéme forme d’offre identitaire facilite la demande de soins a un professionnel. On
constate que la délégation de I'appel des secours a un proche permet 'appel le plus précoce,
sauf chez un sujet féminin ayant attendu plus de 24h pour appeler son beau-frére. Demander a
un proche d’appeler le médecin traitant, ou I'appeler soi-méme, retarde le délai de prise en
charge. Enfin, éviter 'appel des secours et se rendre soi-méme ou avec un proche directement
aux urgences, augmente le délai de prise en charge ou entraine une orientation inadaptée vers
un service d’'urgences non cardiologiques.

Tableau 1 - Choix de l'autrui a qui est adressée une demande de soins,
effets sur le type d’intervention professionnelle et sur le délai de prise en charge de 'IlDM

Statut Autrui Autrui médecin Autrui professionnel Délai IDM -

Sujet Age marital proche du malade des secours hospitalisation

J 53 M Epouse - Pompiers /SAMU 1h
Ph 44 M Epouse - Pompiers /SAMU 1h

Y 60 M Amie - Pompiers /SAMU 3h

G 76 M Epouse et fille - Ambulance 5h

N 46 M Epouse et collégue - SAMU 4h
Mme B (F) 57 S Beau-frére > Pompiers /SAMU >24h
Gu 73 M Epouse - Médecin de garde 2h
JP 56 M Epouse S SAMU 6h
Ge 55 S Voisine - Pompiers <1lh
D 55 M Epouse - Pompiers <1h

Mme M (F) 75 M - Cardiologue Urgences cardio >24h
JP 56 M Epouse MT Pompiers /SAMU >12h
E 47 S Enfants MT SAMU 6h

F 62 M Epouse et voisin - Urgences 9h

A 57 M Epouse - Urgences cardio 24h

| 68 M Epouse - Urgences >24h
S 59 M Epouse Urgences <1h
P 48 M Epouse MT Urgences cardio >24h
L a7 S Enfants MT Urgences cardio >24h
H 64 S - - SOS et SAMU >24h
R 60 S - - SAMU <1lh
B 43 S - - Urgences aéroport >24h
C - - - - Pompiers <lh

L a7 S Enfants MT Urgences cardio >24h

(F) femme ; (M) marié ou vie maritale ; (S) seul ; (MT) médecin traitant

5 Le tableau 1 décrit les modalités de la demande de soins des vingt-deux sujets : quatre sujets appellent eux-mémes les se-
cours et douze autres déléguent I'appel a un proche. Six malades n’appellent pas les secours, et décident de se rendre aux
urgences par leurs propres moyens.
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e [es tensions identitaires et I'appel des secours

L’appel des secours au Samu centre 15 constitue la meilleure forme de demande de soins, ga-
rantissant une intervention dans les meilleurs délais par une équipe formée a I'urgence (Pen-
verne et al., 2011). Nos résultats indiquent que la demande directe au centre 15 (ou aux pom-
piers au 18) est rare (4 / 22) et ne s’effectue dans un délai court que dans un cas sur deux, la
moitié des sujets vivant seuls la retardant le plus possible. Les tensions identitaires du sujet en
crise peuvent provoquer des comportements d’évitement des secours. L’appel des secours im-
plique de reconnaitre son identité de soi en crise, en tant que corps souffrant et de soi vulnérable
nécessitant de l'aide, et de la communiquer a un « Autrui Généralisé » (Mead, 2006), en
I'occurrence ici le Samu centre 15, qui va focaliser son attention sur le corps en crise. La déléga-
tion de I'appel des secours a un proche permet de confier le corps en crise aux médecins urgen-
tistes par I'intermédiaire d’'un autrui significatif (le plus souvent I'épouse) par qui le sujet peut voir
son identité sociale préservée.

4. Des perspectives
pour I’éducation thérapeutique des malades

Comment aider les malades a appeler les secours quand survient un IDM ? Quelles sont les
compétences a acquérir pour qu’ils réagissent de fagon adaptée au moment ou I'impensé de
I'urgence cardiagque survient ?

Les contenus actuels de I'éducation thérapeutique sont souvent centrés sur I'acquisition de con-
naissances de I'IDM et de compétences souhaitées chez les patients, du point de vue des pro-
fessionnels (Pavy et al., 2013 ; Assez et al., 2009). Nous ne suggérons pas de renoncer a déve-
lopper des ateliers d’éducation pour permetire aux malades d’acquérir des connaissances sur
leur maladie et leurs traitements pouvant leur étre utiles pour la gestion de la phase chronique de
la maladie. Mais il s’agit, dans le cadre de la crise aigie, de bien comprendre que ces connais-
sances ne déterminent pas le choix de la demande de soins, et quainsi congue, I'éducation thé-
rapeutique est probablement vouée a une efficacité insuffisante en termes d’amélioration des
comportements vis-a-vis de I'urgence cardiaque ; dés lors, des interventions éducatives centrées
sur les phénomeénes mentaux déterminant I'appel des secours méritent d’étre construites.

= Favoriser le développement de ressources intérieures

L’'urgence du cceur impose de raisonner intensément, et sur un temps trés court, sur son corps et
sur soi. Etre capable d’éprouver les sensations de son corps, de les représenter dans la cons-
cience du vécu corporel, et d’exprimer ses ressentis, peut faciliter 'accés au langage du vécu de
la crise dont la victime d’'IDM a besoin pour appeler les secours. Aussi, plutét que d’apprendre
des signes d’'IDM selon le cadre de référence de la sémiologie médicale, cette recherche sug-
gere l'intérét pour des sujets a risque cardiovasculaire d’apprendre a focaliser leur conscience
sur des perceptions de soi incarnées, a les traduire dans leur propre langage, celui ayant du
sens pour eux. Des techniques d’éveil de la conscience du corps peuvent étre proposées, telles
par exemple des séances inspirées du courant des sciences méditatives (Da Nobrega et al.,
2017 ; Andrieu, 2016).

= Identifier des tensions identitaires pouvant bloquer I'appel des secours

Les victimes d’'IDM doivent renoncer a I'image idéalisée d’'un soi-méme connu capable de sup-
porter la crise pour décider d’appeler les secours. Or, celui-ci a souvent été construit de longue
date et a tous les ages de la vie en réponse aux exigences sociétales de maintien de la perfor-
mance. En acceptant sa vulnérabilité, la victime d’IDM peut décider de la donner a voir a autrui et
de requérir de l'aide et des soins. En travaillant sur des cas problémes construits a partir
d’histoires fictives inspirées de celles des sujets de notre recherche, les tensions identitaires
pouvant bloquer ou faciliter une demande de soins peuvent étre identifiées, permettant
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d’envisager collectivement avec les participants a l'atelier des modalités de régulations identi-
taires dans le sens de l'acceptation d’'un soi vulnérable, de sa communication éventuelle a un
proche, et dans tous les cas, immédiatement au Samu centre 15.

m Développer des relations interpersonnelles de qualité

Les relations interpersonnelles permettent le partage social des émotions et participent au com-
blement des besoins affectifs des sujets. Il en va de méme de la confiance portée a soi et aux
autres. Cette confiance facilite I'appel a autrui pour collaborer pendant une crise. L’éducation thé-
rapeutique peut offrir des temps de rencontre et d’échanges permettant de renforcer la qualité
des relations interpersonnelles. Elle peut favoriser I'identification par le malade d’un autrui signifi-
catif en lequel il pourrait placer sa confiance pour collaborer lors d’une crise. Des ateliers ouverts
aux malades ainsi qu’a leurs proches constituent des occasions pour ces derniers d’acquérir eux
aussi des compétences sur la maladie et les traitements, en leur offrant 'occasion de mieux
comprendre leur proche malade et ainsi de mieux collaborer avec lui.

Conclusion

La compréhension de I'expérience subjective d’'une crise de santé constitue une étape majeure
pour tenter de relever le défi d’améliorer le comportement de la moitié des victimes d'IDM : au-
jourd’hui ils n'appellent pas les secours dans un délai assez court pour que des soins adaptés
puissent leur étre prodigués. Les tensions identitaires pendant la crise influencent les motivations
a agir qui peuvent, selon la modalité de régulation s’exercant chez le sujet en crise (par approche
du soi idéal ou par évitement de I'image négative de soi en crise), faciliter ou bloquer la demande
de soins. Notre recherche ouvre des perspectives pour penser I'éducation des sujets a risque
cardiovasculaire, non pas en aveugle de ce qui se joue chez des personnes subissant une crise
de santé, mais ciblant les phénoménes mentaux déterminant les décisions et les comportements
des malades. De futurs travaux devront s’attacher a décrire les modalités des interventions édu-
catives et d’en évaluer l'efficacité. Nous pensons que nos résultats pourraient s’appliquer a
d’autres situations de crises de santé que I'IDM, par exemple I'accident vasculaire cérébral. La
description de notre dispositif méthodologique fournit un cadre qui pourra intéresser de futures
recherches compréhensives dans le champ de l'urgence de santé.
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