Le processus d'adaptation
emotionnelle et
psychologique de la personne
affeinte d'une maladie rare

Lecons et devoi



Adaptation ou résiliencee

L’adaptation:

— processus de modification d'un objet, d'un
organisme vivant ou d'une organisatfion
humaine de facon a rester fonctionnel dans
de nouvelles conditions, ainsi que le résultat
de ce processus.

La résilience :

— En physique: capacité d'un matériou a
refroyver sa forme apres avoir été comprimeé
ou deforme

— En psychologie: capacité d'une personne ou
d'une societe a resister a une epreuve
brutale et a en tirer parti pour se renforcer.
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Pefite histoire...

Il €tait une fois une personne qui
s'appelait Unetelle.

Cette personne a du op,orendre a
composer avec une maladie rare.

Unetelle a pu constater qu'ily a eu
plusieurs etapes a franchir pour
arriver  mieux composer avec
cette maladie rare.

En faif, c'était comme des escaliers
sans fin... elle pouvait monter ou
descendre, sans jamais savoir qguand
ca finirait..
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(Fennell, 2012)

Phase 1 : Crise :
« A l'aidelll y

Phase 2 : Stabilisation:
« Je m'adapte »

Phase 3 : Résolution:
« Je me réorganise »

Phase 4 : Intégration:
« Version amélioree »
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Troils dimensions de la maladie

(Donoghue & Siegel, 2000)

* Lareconnaissance sociale de la maladie
« La clarté du diagnostic (ambiguite, errance diagnostique)

« Le potentiel de seveérité de la maladie

continuum de vulnérabilite

rémission/exacerbation invalidité/mort




Les realites fondamentales de |o
maladie ChrOﬂlque (Fennell, 2012)

Apparifion et manifestations (a la naissance ou acquise)
Visible ou invisible

Rejet social, familial, stigmatisation

Perte du soi antérieur a la maladie et changements de roles
Confusion d’identité

Absence de développement « normal »

Scepticisme et incrédulité

Trauma induit (réactions du corps médical)

Présentation préparée par Annie Perreault, M. A. Psychologue Toute reproduction ou publication interdite







Lecon #1

Obtenir du support sera ton
premier effort

« Régulation interactive ET auto-
regulation

« Afin de traverser la phase de la crise,
obtenir du support devient nécessaire
et réduit I'isolement.

— Famille, amis, groupe de soutien,
equipe meédicale
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Lecon #2

Votre médecin sera
voire mecanicien,
pas un magicien!

« Conflit d'agendas
. Etat d’esprit

 Envahissement
d’'informations

« Mangue de clarté
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Lecon #3

La culpabilité ne sera jamais
ton alliée

* Elle est I'experte en camouflage, car
elle cache souvent d'autres
emotions plus utiles au processus
d’adaptation.

« La culpabilité empéche la regulation
emotionnelle

« maintient I'idée fausse d’avoir « fait
quelgue chose » pour meriter ca.

« Ingrédient favori de la dépression
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Lecon #4

Affronte la honte Yt cache

« La honte est un obstacle & un | parce °\“"'.)‘1"
Soi solide, Lrop \a hembt .

 elle fait référence a un Soi qui
fait déefaut = senfiment
d'inadéquacité

3
3
O

« Augmente le repli sur soi et
favorise la depression
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Lecon #5

Développer I'habitude de
la tolérance a
l'incertitude

« L’incertitude est I'ingrédient
#1 de I'anxiété

« Pourqguoi s'inquiéter sur ce
qui pourrait ne jamais
arrivere
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Lecon #6

Faire un « reset » de votre
« mind set»

« Faire « comme si de rien n'était » ou
revenir « comme avant yn, ce sont
de gros mensonges!!!

 Faire face aux commentaires des
gens avec zenitude ou « zebritude »

* Trouver voire nouveau « hormal »

* Se magasiner une nouvelle image
de soi
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Lecon #/

Reconnaitre quelle phase de la maladie et éfre proactif

Les stratégies d’adaptation sont différentes

Crise: (avec I'aide du medecin et de I'enfourage) gérer les
dommages ef fraumas engendres par la maladie

Stabilisation: debuter la stabilisation tout en restructurant les
perceptions et les habifudes de vie (adapftation)

Résolution: developper un nouveau Soi, authentique, avec une
perception differente de la vie comme elle peut etre vecue.

Intégration : poursuivre la recherche d’expression de Soi a fravers
differentes spheres (personnelle, sociale, professionnelle, efc.)
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Devoirs a la maison



Devolir #1

Apprentissages et
découvertes

* Relevez fous les aspects
positifs que la maladie vous
apporte

* Trouvez quels sont vos
habiletés et « super-
POUVOIrs » développés avec
la maladie
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Devoir #2

Utilisez voire
imagination

* Arrétez-vous un instant et
laisser aller voire imagination
vers ce qui vous ferait du
bien.

« Trouver des objectifs a
atteindre qui sont positifs,
realistes et avec forte
probabilité de succes.
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DEevolr #3

La creativite saura vous
eéclairer!

« Découvrez un nouveau loisir
OU passe-temps ou vous
pourrez créer = excellent
pour la régulation
emotionnelle

« Pas d'idées? Faites un
sondage Leger et Leger
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Devoir #4

Journal thérapeutique

Ecrivez sur un theme qui
vous chamboule et relisez-
VOUS ensuite en vous
posant 3 questions:

1- Je ne savais pas que...
2- Je réalise que...

3- Ce que j'ai besoin, c'est...
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Devolr #5

Consuliez, parlez,
jasez, ecoutez, aidez,
flattez...

Toute activité positive
en interaction sera
une source de support
émotif et de
regulation
emotionnelle
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Devoir #6

Prendre soin du corps autant
que de I'esprit, en pleine
conscience

- Toute activité qui aura un
effet sur le corps

Bouger, respirer, manger ou
oire, rire, s'etirer, se faire
masser ou toucher,
s'emmiftoufler, se laver, se
reposer, se faire chauffer la
couenne, efc.
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Prenez soin de votre corps,
' C'est le seul endroit ou vous étes
oblige de vivre:)




« Faire une rétrospective
de la journée

* Se donner un moment
de remerciement,
d SOi-méme ou a ce qui
a été un grand plaisir
OuU juste un petit
bonheur.
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