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Introduction




La double folie


Parle-t-on toujours de « folie » au XXIe siècle ? Dans le temps, on désignait toutes les maladies mentales par « folie ». La bipolarité était appelée « folie circulaire » ou « folie à double forme » et le TOC par « folie du doute » et « délire de toucher ». Il ne s’agit en aucun cas, de ma part, de redéfinir un trouble mental par une « folie », car, depuis des années, je lutte et milite avec les patients obsessionnels et bipolaires contre les stigmas de la maladie mentale. Cependant la réalité parfois catastrophique que vivent les patients qui présentent la comorbidité « TOC bipolaire » et subissent la formation insuffisante des cliniciens peut suggérer le terme de « double folie » :

 


	– une « première folie » car les patients ont attendu de nombreuses années avant de connaître la nature exacte de leur trouble. Les enquêtes françaises ont montré que les patients souffrant de TOC attendent en moyenne douze ans avant d’être reconnus comme tels et, pour les cyclothymiques (formes mineures de bipolarité), un délai de plus de dix ans est rapporté dans plus de 50 % des cas ;


	– une « deuxième folie », car une fois le diagnostic fait, ils constatent l’aggravation de leur état sous l’effet des traitements censés les soigner. Aggraver un trouble en pensant le soigner avec la meilleure intention, c’est la double folie !




 

L’intitulé « double folie » concerne également les sujets qui en fait souffrent simultanément de plusieurs troubles mentaux, ce qu’on appelle actuellement « troubles comorbides », « comorbidité psychiatrique » ou « double diagnostic ». L’association fréquente entre anxiété et dépression a eu le plus de succès jusqu’à présent, car elle est visible, sans tabou (plus personne n’a peur d’en parler !) et cliniquement logique. Beaucoup de sujets anxieux vont déprimer un jour et la majorité des dépressifs sont en même temps anxieux. Déjà le fait d’être dépressif est un événement stressant en soi, et être anxieux sur de longues périodes provoque un état de démoralisation et de dépression. Parallèlement au concept de « double diagnostic », s’est développé le concept de traitement unique (ou commun) pour les troubles anxieux et dépressifs. Les études contrôlées récentes révèlent que ces troubles, bien que cliniquement différents, sont sensibles à une même famille de psychotropes, les antidépresseurs, notamment la famille des ISRS ou inhibiteurs sélectifs de recapture de sérotonine. À travers le succès phénoménal de ces médicaments, un trouble original et effrayant, longtemps négligé par la médecine, a émergé de son silence. C’est le TOC, trouble obsessionnel compulsif (ou l’ancienne névrose obsessionnelle), qui s’est avéré uniquement sensible à ce type d’antidépresseurs.

Cependant, le TOC est rarement un trouble isolé. Dans ses formes comorbides, il existe une variante spéciale dans laquelle le TOC cohabite avec le trouble bipolaire (ancienne psychose maniaco-dépressive). Cette comorbidité ou double diagnostic passe pratiquement inaperçue au regard des cliniciens. J’ai eu l’occasion d’examiner plusieurs enfants diagnostiqués comme « TOC » par des experts travaillant dans des centres hospitaliers les plus prestigieux de France. Dans les suites des traitements instaurés pour TOC, ces enfants ont été aggravés. Ce qui me choquait le plus en consultant les dossiers médicaux, c’était de lire les constats des experts : « enfant impoli », « réaction hystérique », « cet enfant fait exprès pour attirer l’attention », « trouble atypique », « début d’une schizophrénie infantile », « trouble assez rare », ou tout simplement « c’est juste un passage ; laisser cette enfant tranquille, c’est aux parents de se soigner eux-mêmes »… Les prescriptions données à ces enfants étaient révoltantes, parfois, plus de cinq médicaments à des doses importantes et sans résultat ! Il est temps de réagir pour changer cette réalité insupportable. Des ouvrages sur le TOC sont déjà disponibles pour le grand public. Mais, là aussi, une grande déception : aucun mot ni sur la bipolarité ni sur la cyclothymie associées au TOC !

L’expérience clinique auprès de centaines de cas résistants m’a permis de constater que les troubles bipolaires et anxieux se croisent fréquemment, parfois se superposent pour former une véritable connexion complexe, le « TOC bipolaire ». Dans cet ouvrage, le lecteur sera familiarisé avec le TOC (et d’autres troubles apparentés), la bipolarité (avec la dépression) et la comorbidité des deux. L’ouvrage sera conçu à l’aide des histoires cliniques de patients. Il montrera que ce phénomène n’est pas inconnu dans l’histoire de la psychiatrie française, mais seulement passé inaperçu. Une synthèse de la recherche clinique actuelle permettra de faire connaître l’opinion des experts contemporains et de développer ainsi une approche thérapeutique spécifique.


La comorbidité en psychiatrie

Ce livre est dédié aux sujets qui souffrent de plus d’un trouble mental, qui présentent une comorbidité psychiatrique. La plus connue actuellement est l’anxio-dépression. La personne souffre en même temps ou successivement d’un trouble anxieux (comme des obsessions, des peurs, des crises de panique, des soucis excessifs, une phobie sociale ou un stress post-traumatique) et d’un trouble dépressif. Actuellement, cette comorbidité est au mieux soignée par les antidépresseurs, qui sont efficaces sur la dépression et les troubles anxieux. Les inhibiteurs sélectifs de recapture de sérotonine (ISRS), comme le Prozac® et autres sont les plus prescrits dans ce contexte. Cependant, un nombre non négligeable de sujets ayant goûté aux ISRS n’ont pas apprécié le parfum de la sérotonine ni obtenu l’effet promis, le « bonheur sur ordonnance ». En revanche, leur état était radicalement métamorphosé avec des phénomènes extraordinaires comme se sentir en grande forme, « mieux que bien », bourré de projets, tout est à portée de main, la vie est trop belle… mais ils rechutaient. Pour d’autres, leur état était inlassablement résistant, même en prenant plus de quatre ou cinq antidépresseurs, ou pire aggravé par des phénomènes de colère, d’insomnie, de pulsions agressives ou suicidaires… Certains déclaraient même qu’ils se sentaient « violés » par ces antidépresseurs. D’autres étaient reconnus sous l’effet de ces traitements comme hystériques, colériques, hostiles, borderline, hyperactifs, ou psychotiques. Et, à partir de là, de longs séjours en milieu psychiatrique, des traitements assez lourds, des handicaps dans la vie sociofamiliale !

La recherche dans le trouble obsessionnel compulsif (TOC) a commencé au moment de l’apparition des ISRS. Ces médicaments se sont vite avérés un remède « miracle » pour cette affection réputée rare à l’époque, de diagnostic tardif et difficile à soigner. Actuellement, le TOC est devenu une maladie presque « populaire » ; tout le monde sait ce que le TOC signifie et les médias abordent souvent ce sujet. Progressivement, ces remèdes ont malgré eux sélectionné des cas de TOC difficiles et résistants ou aggravés par ces traitements. C’est en traitant ces cas que l’on a pu découvrir une comorbidité « cachée », c’est-à-dire la cooccurrence d’un autre trouble, la bipolarité. Ainsi, une large proportion de sujets anxieux, phobiques et dépressifs, déclarés difficiles ou réfractaires présentent conjointement un trouble de l’humeur de nature bipolaire ou maniaco-dépressif. Il s’agit d’un large spectre complexe de dérèglements de l’humeur, des émotions, des pensées et des comportements, qui se font de manière alternée dans le sens de la dépression (les « bas ») et le sens de l’excitation (les « hauts »). Comme le TOC, le trouble bipolaire n’est malheureusement repéré que dans ses formes sévères classiques désignées antérieurement par psychose maniaco-dépressive (PMD). Sa méconnaissance expose le sujet, apparemment dépressif, anxieux ou obsessionnel, à de nombreux risques, dont le suicide, la résistance aux traitements conventionnels de l’anxio-dépression ou l’aggravation induite par les traitements. Le bilan montre un constat mitigé : des patients miraculeusement guéris et d’autres résistants ou aggravés. Leur grand succès est en fait l’ennemi de ces traitements et peut conduire à des consommations intempestives.

Il est temps de faire le point sur le « TOC bipolaire » en partant de la comorbidité anxiodépressive, Des cas cliniques avec des histoires étonnantes, des vécus poignants ou des évolutions « miraculeuses » seront présentés pour illustrer la complexité de ces troubles psychiques et le risque de méconnaître la souffrance psychique. Cet ouvrage est le fruit de vingt années d’expertise clinique dans le double domaine difficile du TOC et de la bipolarité.




Ma triple histoire avec la « double folie »

L’histoire de la « double folie » comporte en fait trois épisodes que j’ai vécus en tant que psychiatre expert des troubles anxieux et de l’humeur.

En 1985, j’ai décidé de consacrer mon activité clinique sur les troubles obsessionnels compulsifs, qu’on désigne par « TOC ». Très vite on m’a collé l’étiquette de « Médecin Toqué », « Monsieur TOC », « le DOC des TOC » (c’est une de mes patientes qui utilisait cette étiquette) ou « TOC, TOC, TOC… qui est là ? ». Édouard Zarifian fut un des rares universitaires à croire au TOC. Son soutien grâce à des bourses de recherche a facilité mon initiation dans cette maladie fascinante, complexe et réputée réfractaire aux traitements.

La même année, j’ai fait la rencontre du professeur Hagop Akiskal, à l’époque, directeur du centre de l’humeur à l’Université de Memphis au Tennessee. Il est une des références médicales mondiales sur les troubles bipolaires et les dépressions chroniques. Cette rencontre a permis des échanges d’opinion sur les points « faibles » de la psychiatrie dans les années 1980, en particulier sur les carences nosologiques et cliniques dans les troubles bipolaires et anxieux. On était tous les deux d’accord sur le fait que l’entité « dépression majeure » était la meilleure et, en même temps, la pire invention des DSM (Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux) depuis la troisième version ou DSM-III en 1980. Ces manuels classent les maladies psychiatriques. C’est la « meilleure » car elle a ouvert un marché énorme pour les antidépresseurs (quoi qu’on dise c’est une vraie réussite) et la pire car elle ne représente qu’une nébuleuse qui cache des troubles plus spécifiques, dont la bipolarité, le TOC et plusieurs autres troubles traités actuellement par antidépresseurs. Ainsi mes recherches cliniques et thérapeutiques sur le TOC ont été parallèlement associées à la bipolarité. Je me suis donc intéressé au spectre bipolaire sous l’impulsion des idées et de l’enseignement du professeur Akiskal. Les deux histoires du TOC et de la bipolarité ont suscité, chacune de leur côté, très lentement mais progressivement un intérêt croissant auprès des cliniciens.

La troisième histoire commence vers le milieu des années 1990. C’est l’histoire qui combine les deux précédentes. Pour moi et pour certains patients, il était évident et logique de combiner les deux troubles, TOC et bipolarité, pour mieux capter la vraie nature de leur longue et mystérieuse souffrance. Rapidement des patients venant de toutes les régions de France me furent adressés à l’hôpital Sainte-Anne. Le mot magique pour être sélectionné dans ma consultation était « TOC résistant ou difficile ». Beaucoup de cas étaient jugés comme des TOC dépressifs « pourris » (ce qui signifie dans notre jargon de psy « chroniques et réfractaires »), des hystéro-phobo-obsessionnels, des schizophrènes pseudo-névrotiques, des psycho-névroses invalidantes, des personnalités borderline, des pervers… En d’autres termes, c’étaient des patients réfractaires ou simplement des « casse-pieds » !

Aujourd’hui, avec le recul, cette triple histoire me paraît plus simple à raconter, surtout depuis les publications, en 2002, des résultats de l’enquête « ABC-TOC » réalisée grâce à la collaboration des adhérents de l’Aftoc, l’Association française des TOC. Cette enquête représente une première mondiale ! Nous y reviendrons.




Des patients « triplement punis », l’histoire de Claire

Ce livre pourrait s’intituler Le Fabuleux Destin de Claire. Son histoire édifiante illustre la double folie qui va nous accompagner tout au long de cet ouvrage, plein de rebondissements et de surprises. À mon sens, elle est exemplaire et fourmille de détails utiles pour comprendre les conséquences de la bipolarité sur l’évolution d’un TOC ayant débuté à un âge très précoce et surtout c’est un message d’espoir pour les jeunes enfants souffrant de TOC.


[image: images] Le TOC commence à 2 ans

Les manifestations du TOC se sont ouvertement déclarées avec d’étranges et irrésistibles manies de répétition, de lavage, de symétrie et de rangement, qui l’ont, peu à peu, coupée du monde. Elle est le deuxième enfant d’une fratrie de trois. Les parents sont fiers d’elle et la décrivent comme un diablotin énergique et très éveillé (on verra plus loin la valeur de cette information). La première consultation psychiatrique a eu lieu à l’âge de 2 ans.

Ce n’est que vers l’âge de 6-7 ans qu’un pédopsychiatre apprend à la mère que sa fille souffre d’un trouble obsessionnel compulsif, autrement dit, un TOC. Pour la première fois, on mettait un nom sur le comportement qui emprisonnait cette enfant. Son TOC consistait à multiplier des manies apparemment bizarres, leur consacrant un peu plus de temps chaque jour, comme se laver les mains cent fois dans la journée, ne jamais poser le pied sur la petite ligne entre les dalles du trottoir, toucher deux fois les arbres sur ses trajets… Après des années d’errance de médecin en médecin, la mère fut soulagée d’apprendre que sa fille souffrait d’une vraie maladie. Son regard sur sa fille a changé et elle se sentait prête à l’aider car elle n’était plus la mère présumée coupable. « Ta bataille sera désormais la mienne. »




[image: images] Le premier médicament est prescrit à 7 ans

C’est l’aggravation progressive du TOC qui va poser l’indication des médicaments. En effet, Claire utilisait quatre serviettes de toilette après chaque bain, ne portait que les tee-shirts rangés au milieu d’une pile de vêtements, les autres étant jugés « sales »… Elle commençait à faire des choses encore plus bizarres. Par exemple elle balançait ses cheveux sur les objets touchés ou faisait des bruits de reniflement… Par la suite on comprit que Claire ne voulait pas laisser ses traces sur les objets qu’elle touchait. Alors elle essayait de récupérer ses « petites particules » laissées par la sueur de ses mains ou rejetées par sa respiration, en balançant les cheveux ou en inspirant le plus fort possible. Voir un enfant faire ces gestes totalement absurdes est un vrai casse-tête pour les parents.

Sa maladie avec ces rituels mystérieux continuait de dévorer sa vie. Elle dînait à une place attitrée, s’installant inconfortablement, le buste collé à la table, ne buvait que dans un verre particulier qu’il n’était pas question de remplacer. Elle faisait une scène si, par inadvertance, quelqu’un déplaçait le moindre de ses vêtements. Cette attitude inexplicable agaçait la famille et tous les moments de plaisir étaient pulvérisés par ses réactions violentes. La mère précisait : « Nous n’y voyions qu’un jeu absurde, un défi lancé à elle-même. Pourquoi se lavait-elle si souvent les mains en s’arrêtant pile aux poignets, pour quelle raison remontait-elle ses chaussettes sur ses petits mollets dans une symétrie scrupuleuse… ? C’était insoluble, préoccupant et angoissant ! Moi, je me sentais nulle, défaillante vis-à-vis de ma fille. D’autant que mon entourage répétait souvent que notre fille s’était inventé tout cela pour attirer l’attention. »

La clomipramine (Anafranil®) a été son premier traitement. Ce médicament n’a eu aucun effet sur les manies, mais a permis l’instauration d’un vrai dialogue avec la mère. Claire expliquait à sa mère qu’elle ne reprenait ses rituels qu’à la maison pour éviter qu’on la traite de folle à l’école. Sa lucidité et son combat étaient étonnants. Le médecin avait par ailleurs noté une réelle précocité chez Claire. Malgré le passage dans une classe pilote pour élèves intellectuellement précoces, les TOC ont repris avec une violence accrue. Elle ouvrait quatre fois une porte avant de sortir, seize fois si on interrompait ce scénario, coiffait ses cheveux et coupait toutes les mèches qui dépassaient. Ses soins d’hygiène l’occupaient deux heures chaque matin. Sur le chemin de l’école, elle refaisait plusieurs fois son trajet. Le psychiatre a préconisé l’hospitalisation de Claire afin de déterminer plus précisément les médicaments et les dosages adaptés à son cas.




[image: images] Dix mois d’hospitalisation sans résultat entre 10 et 12 ans

En deux ans, elle a passé plus de dix mois à l’hôpital. En pure perte, les parents étaient toujours en face du même problème. Entre-temps, en 1997, pour être au cœur du problème de façon constructive, la mère s’est présentée comme membre du conseil administratif de l’association Aftoc, où elle va rapidement créer l’antenne enfants/adolescents.

Claire était une jeune fille de 12 ans quand je l’ai vue la première fois.


«… Quand j’avais mes TOC, je n’avais pas conscience d’être malade. J’avais juste le sentiment d’être différente, car on me prenait simplement pour une cinglée à l’école. Ne pas faire mes TOC, multipliait mon sentiment d’angoisse. Et avec mes petites manies, je faisais fuir tout le monde. Du coup, j’étais toujours seule, sans amies. Quand mon psy a pensé que j’étais une enfant précoce, cela a contribué à m’éloigner des autres. J’étais très introvertie. À la maison, c’était dur. Quand je n’arrivais pas à réaliser mes rituels, je pleurais puis je hurlais. Je ne pouvais pas me laisser aller à des états d’âme puisque je passais ma vie, tout à fait inconsciemment, à lutter contre l’angoisse. Car si le TOC est une angoisse, ne pas répondre à l’obligation de ritualiser est encore pire. C’est le drame du TOC, une spirale de galères sans fin.

« J’étais convaincue que la thérapie comportementale et cognitive quand elle a commencé devrait m’aider beaucoup, car elle était censée m’inciter à faire le contraire de ce que les TOC m’obligeaient de faire. Par exemple, puisque j’avais horreur de la saleté, il fallait que je l’affronte en me salissant les mains et en luttant contre le besoin obsessionnel de me laver. Contre le TOC des cheveux, j’ai pensé me faire couper les cheveux, comme ça, je coupais net les rituels de balancement des cheveux… Comme mon TOC était sévère, on me donnait des antidépresseurs pour pouvoir surmonter ma déprime et mes angoisses. J’ai mal toléré l’Anafranil® (je dormais en classe et j’avais beaucoup de vertiges). Le mieux toléré était le Zoloft®, mais malheureusement pas pour longtemps. »



Quand je lui demandai de remplir le questionnaire du tempérament cyclothymique, j’ai vu ses yeux se mettre à briller. Elle s’exclama : « Mais c’est moi ce truc de cyclothymie ! Mais en fait, c’est quoi la cyclothymie ? Le TOC, je m’y connais un peu, mais ces questions définissent bien quelque chose en moi. »

L’histoire de Claire n’est pas finie ; l’évolution capricieuse et imprévisible sera présentée dans les chapitres qui suivent.

La jeune Claire et beaucoup d’autres patients sont triplement punis :

 


	– une première fois par la maladie dont les manifestations sont les plus terribles en psychiatrie ; il suffit de se mettre à sa place et d’imaginer vivre quelques instants ces phénomènes obsessionnels et ces rituels interminables ;


	– une deuxième fois par la méconnaissance de l’identité du trouble, donc de longues années perdues de souffrance pour l’enfant et sa famille qui se retrouve souvent désemparée, mal comprise, déçue, désespérée et enfin isolée. Claire a débuté son TOC à l’âge de 2 ans et passé plusieurs années dans l’ignorance ;


	– troisième « punition » : alors que la maladie est enfin repérée et traitée, des complications peuvent être induites par les traitements prescrits pour soulager le TOC.




 

Assister à la répétition de ces réalités pénibles, vous pousse parfois à la révolte, mais contre qui ? Qui est le responsable ?






La grande valse de l’épidémiologie psychiatrique

Certains cliniciens psychiatres affirment n’avoir jamais vu un seul cas de TOC bipolaire ! Faut-il voir pour croire ou croire pour voir ?

Les enquêtes épidémiologiques nous révèlent, de manière constante, que les patients souffrant d’un seul trouble mental sont presque l’exception. Par contre les cas qui souffrent de deux troubles ou plus représentent la règle. Le TOC touche environ 2 à 3 % de la population et le trouble bipolaire concerne au moins 5 % de la communauté. Si l’on se réfère aux chiffres classiques de 1 % pour la bipolarité et de 0,5 % pour le TOC, la prévalence des cas comorbides sera estimée à 0,5 par 10 000, soit 0,005 %, donc un phénomène quasi exceptionnel. D’ailleurs, les experts psychiatriques universitaires n’en parlent jamais et les dizaines d’ouvrages récents, consacrés à ces troubles, ne mentionnent même pas une fois cette comorbidité. Alors pourquoi consacrer un ouvrage à une cible aussi rare ? C’est simplement à cause de récents constats sur des réalités cliniques et épidémiologiques totalement inattendues :

 


	– plus de 50 % des TOC seraient cyclothymiques (ou bipolaires), soit 1 à 1,5 % de la population (environ 600 000 sujets) ;


	– entre 20 et 40 % des bipolaires présentent un TOC, donc 1 à 2 % de la population.




 

On constate alors à quel point les chiffres de prévalence des troubles psychiatriques peuvent changer : passer de 0,005 % (avec les conceptions classiques) à 1-2 %, soit une variation de 200 à 400 fois plus ! C’est la grande valse de l’épidémiologie psychiatrique qui danse au rythme des critères utilisés pour définir les troubles, des conceptions théoriques des troubles et surtout des méthodes de recueil des données auprès des sujets.

De tels constats ne sont pas du tout anodins car, du moment où la prévalence ponctuelle d’un trouble est voisine de 2 %, on a le droit de parler d’une épidémie. Alors qu’avec un chiffre de 0,005 %, on parle plutôt d’une curiosité médicale qui ne fera l’objet que de rapports de cas isolés.




Il est nécessaire de mettre un nom sur la souffrance

Les patients ont besoin de se situer dans leur maladie, mais à condition qu’elle soit correctement dévoilée. Cadrer la souffrance en lui donnant un nom approprié est une étape initiale pour amorcer un processus thérapeutique. L’inverse est aussi vrai : traiter un patient sans avoir obtenu au préalable un diagnostic précis peut être hasardeux, voire dangereux. Un grand nombre de patients ont besoin de comprendre ce qui leur arrive. Ils savent, dès le début de leur maladie, qu’ils sont différents des autres. Ils sont souvent obligés de dissimuler leurs gestes compulsifs absurdes (comme dans le cas de la jeune Claire), mais ignorent que ces pensées et gestes répétitifs représentent une vraie maladie. Dans les cas où les frontières des comportements compulsifs avec les habitudes excessives ne sont pas clairement dessinées, les patients n’acceptent pas l’étiquette de « maladie mentale », car ils sont convaincus qu’ils ne sont pas fous. Le besoin de comprendre sa souffrance se fait maintenant via Internet, en adhérant à des associations de patients ou simplement en consultant son médecin. Internet et les associations apportent un changement dans les mentalités des patients souffrant de troubles anxieux et thymiques, et les médecins doivent en tenir compte.

Dans les chapitres qui vont suivre, nous allons détailler un trouble anxieux particulier, le TOC et les troubles bipolaires. Par la suite, la connexion entre les deux sera explorée et expliquée, avant d’aborder le chapitre thérapeutique. Il est nécessaire de bien comprendre cette comorbidité particulière pour traiter tout un ensemble de troubles psychiatriques qui, pour l’instant, sont peu connus et soignés de manière inadaptée.











Chapitre premier

Le TOC, une maladie
souvent invisible






Le TOC, une maladie que l’on cache

Alain, 12 ans, doit répéter 133 fois un mot avant de l’écrire. Romane, 8 ans, se plaint que sa tête lui fait voir des choses ridicules comme des sexes à la place des portraits de ses parents. Mathilde, 32 ans, passe la plus grande partie de son temps à se frotter les mains et le corps. Claire, 28 ans, brillante directrice d’une entreprise de produits électroniques, est victime de pensées comme « couper les gens en rondelles ». Christian, 35 ans, cadre supérieur dans une agence de pub, a la manie de vérifier si tout fonctionne bien dans sa voiture. Il a poussé loin ses manies jusqu’à tourner plus de 360 fois autour de sa voiture pour vérifier l’alignement des pneus, la fermeture des portières et des fenêtres. Marylise, 45 ans, doit tout faire 8 fois : « Dans mon esprit, il y a des nombres, des multiples de 8. » Georges, 55 ans, reconnu déficiant mental est sous curatelle depuis l’âge de 23 ans. Son problème majeur, c’est de ne rien jeter et pire de vider les poubelles du quartier et d’apporter le contenu chez lui. Antoine, 82 ans, est, depuis l’âge de 8 ans, contraint de tout vérifier.

Les cas cités ont en commun un TOC, un trouble apparemment curieux, qui vous prend la tête tous les jours. Un trouble honteux, car il vous oblige à faire des choses absurdes, ou il bombarde votre esprit avec des idées ou des images méchantes ou affreuses. Donc, un trouble qu’on est contraint de cacher et de combattre, sous peine de paraître ridicule, fou ou débile aux yeux des autres. Et là c’est le drame, une lutte interminable qui vous plonge dans une spirale vicieuse, soit on lutte contre le TOC, soit on lui cède, et, dans les deux cas, on s’enfonce et on souffre. Un trouble qui souvent devient un « fidèle compagnon », parfois sur toute une vie, comme dans le cas d’Antoine. Nul ne peut comprendre la force tenace des TOC. Les enfants parlent de « monstres », ou de « ronds dans ma tête ». Les patients victimes de ces phénomènes souhaitent une seule chose : ne pas être jugés, ils veulent qu’on les soutienne et qu’on les aide dans leur démarche pour quitter cet enfer quotidien. Une longue expérience clinique, durant laquelle j’ai été amené à soigner plus de 800 TOC, m’impose de ne jamais dire à un patient : « Je vous comprends », car c’est impossible de comprendre un TOC, à moins de présenter le même TOC.

Il a fallu attendre la fin des années 1980 pour que la recherche moderne s’intéresse de nouveau au TOC, grâce à la confirmation de l’efficacité d’un antidépresseur, la clomipramine (Anafranil®). Là aussi, on a assisté à un miracle, celui du « chlore ». Il a suffi d’ajouter un chlore à la molécule de l’imipramine (premier antidépresseur tricyclique puissant mais peu efficace sur le TOC) pour obtenir la clomipramine (ou chlore-imipramine), une molécule nettement plus puissante et surtout active sur la sérotonine. Elle agit en bloquant la recapture de la sérotonine au niveau de cellules du cerveau et facilite ainsi l’activité sérotoninergique qui, on le sait maintenant, a un rôle déterminant dans la physiopathologie du TOC et surtout dans les mécanismes d’action des médicaments à visée anti-TOC. L’utilisation de la clomipramine a permis de soigner le TOC de manière sélective et de nouveaux résultats d’études épidémiologiques ont montré une prévalence élevée de cette maladie dans la population générale.


[image: images] Les obsessions et les compulsions

Le diagnostic du TOC est essentiellement basé sur la présence de symptômes spécifiques : obsessions et/ou compulsions qui doivent générer un degré important de malaise, de détresse psychique, une perte de temps de plus d’une heure par jour et/ou des handicaps dans la vie familiale, sociale ou professionnelle.

Une obsession représente une pensée, impulsion ou représentation mentale qui est récurrente et persistante. Souvent, le contenu d’une obsession est dégoûtant, douloureux, inacceptable ou anxiogène.


Les obsessions les plus fréquentes


	– Peur des contaminations et des maladies.


	– Obsessions sexuelles.


	– Préoccupation par l’ordre


	– symétrie.


	– Peur des catastrophes.


	– Obsessions de précision


	– perfectionnisme.


	– Pensées religieuses et sacrées.


	– Obsessions agressives ou impulsives.


	– Obsessions somatiques.


	– Superstitions et pensées magiques.


	– Obsessions parasites (mots neutres, sons…).







Une obsession diffère des ruminations et des soucis excessifs rencontrés dans d’autres formes d’anxiété, par exemple dans l’anxiété généralisée. Habituellement, une obsession est ressentie, par le sujet, comme intrusive, c’est-à-dire hantant son esprit contre sa volonté. Cette intrusion génère une émotion anxieuse ou un sentiment de détresse important obligeant à faire des efforts pour ignorer ou réprimer l’obsession ou pour la neutraliser par d’autres pensées ou actions.

Une compulsion est un comportement répétitif physique (lavage, vérification…) ou mental (compter, prier…) que le sujet se sent poussé à accomplir en réponse à une obsession ou selon certaines règles qui doivent être appliquées de manière inflexible. Généralement une compulsion est destinée à neutraliser ou à diminuer un sentiment de détresse ou à empêcher un événement ou une situation redoutés. Dans ce cas, il s’agit d’une compulsion réductrice d’anxiété. Cependant, la réduction de l’anxiété par une compulsion n’est que temporaire, et le retour systématique de l’anxiété exige de nouveau la répétition des rituels.

Dans d’autres situations, la compulsion est génératrice d’anxiété, car elle doit obéir à des règles et à des séquences rigides parfois très élaborées afin d’aboutir à la sensation du juste « parfait ». Dans tous les cas, les compulsions sont manifestement excessives et paraissent sans relation réaliste avec ce qu’elles se proposent de neutraliser ou de prévenir.


Les compulsions les plus fréquentes


	– Lavage, nettoyage – Recherche permanente de réassurance.


	– Amassage (ne rien jeter), (besoin de se confesser, poser des questions…).


	– Vérifications compulsives – Répétitions compulsives.


	 – Compulsions de rangement, (toucher des objets, va-et-vient incessant…).


	– Actes mentaux compulsifs (compter, prier, dire certains mots…).







En résumé,


	– les TOC sont répétitifs, désagréables et reconnus à un moment donné comme exagérés ou irraisonnés (selon le DSM-IV, ceci ne s’applique pas aux enfants) ;


	– le sujet reconnaît que le TOC est le produit de ses propres pensées ;


	– le sujet fait constamment des efforts pour annuler les obsessions ou résister à l’exécution des rituels ;


	– les rituels peuvent être la source d’un soulagement temporaire, mais jamais source de plaisir.
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Rumination, hallucination, addiction

Une analyse fine permet de distinguer une obsession ou une compulsion d’autres symptômes psychiatriques :

 


	– les ruminations dépressives concernent des préoccupations à thèmes de ruine, d’échec, de perte, de culpabilité ou d’auto-indignation. L’installation est habituellement brusque et l’évolution périodique. L’intensité des ruminations peut varier au cours de la journée, le sujet se sent généralement mieux le soir. Ces ruminations ne sont pas considérées comme insensées ni excessives, leur contenu est focalisé sur des événements passés, alors que, dans le TOC, c’est le présent et surtout les événements futurs qui inquiètent le sujet ;


	– les hallucinations psychiques sont des voix intérieures menaçantes et les idées délirantes des fausses croyances inébranlables ;


	– certaines préoccupations sont plus spécifiques. Elles portent sur la nourriture, comme l’anorexie mentale ; sur l’apparence physique, c’est la dysmorphie corporelle caractérisée par des soucis concernant un défaut imaginaire ; sur la crainte d’avoir une maladie, c’est l’hypocondrie ; sur la consommation d’une substance qui peut être responsable de dépendance ou d’addiction ; ou au fait de s’arracher les cheveux, c’est la trichotillomanie ;


	– les traits de personnalité obsessionnelle-compulsive ou POC qui correspondent à un mode de vie où le sujet donne une grande importance aux détails : perfectionnisme, ardeur excessive au travail, excès de conscience, difficultés de déléguer à autrui, rigidité, entêtement… Le sujet considère habituellement ses actions comme correspondant à sa personnalité et celles-ci sont compatibles avec ses propres principes, elles sont ego-syntoniques, c’est ce qui permet de distinguer la POC du TOC. Dans le TOC, les symptômes revêtent un aspect ego-dystonique, les symptômes sont perçus comme contraires à sa propre personnalité et ses principes de valeur. Cependant, on peut observer des cas combinant POC et TOC qu’on désigne par « double obsession ».







Les autres troubles anxieux

La distinction entre les phénomènes du TOC et les autres troubles anxieux, aussi appelés névrotiques est plus difficile. Dans le tableau qui suit, figurent les éléments cliniques permettant de faire les bons diagnostics.


Les TOC et les autres troubles anxieux









	
Les phobies
 – Anxiété liée à la probabilité de voir survenir ou de s’exposer à un stimulus.
 – Anxiété diminuée simplement en évitant le stimulus, sans suivre de règle fixe.
 – Anxiété centrée sur un danger personnel.


	
Le TOC
 – Anxiété non directement liée à un stimulus pouvant se produire.
 – Des comportements doivent être accomplis de manière répétitive selon des règles fixes.
 – Anxiété centrée sur un danger pour autrui ou sur des événements catastrophiques.





	
L’anxiété généralisée
 – Peurs ou préoccupations non perçues comme envahissantes ou déraisonnables.
 – Aucun effort pour lutter ou résister.
 – Rareté des rituels.


	
Le TOC
 – Obsessions perçues comme envahissantes et déraisonnables (ou absurdes).
 – Efforts accomplis afin d’y résister.
 – Compulsions fréquentes de type rituel.





	
Le trouble panique
 – Une attaque de panique se produit spontanément ou de manière inattendue.
 – Rareté des rituels.


	
Le TOC
 – Une crise de panique peut se produire chez 60 % des sujets mais de manière secondaire aux peurs obsessionnelles.
 – Compulsions fréquentes de type rituel.





	
Le trouble stress post-traumatique
 – Présence obligatoire d’un événement hors du commun.
 – Répétition des pensées liées à l’événement.
 – Peurs ou préoccupations non perçues comme envahissantes ou déraisonnables.


	
Le TOC
 – Habituellement absence d’événement traumatisant (avant le trouble).
 – Répétition des obsessions.
 – Obsessions perçues comme envahissantes et déraisonnables (ou absurdes).





	
La phobie sociale
 – Craintes focalisées sur les situations où il faut affronter le regard des autres (parler, manger, écrire, passer un test…).
 – Tendance à éviter les situations embarrassantes.


	
Le TOC
 – Parfois le sujet a peur
ou craint que les autres découvrent le TOC.– Tendance à éviter les situations déclenchant les peurs obsessionnelles.
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Les sujets victimes de TOC souffrent de manière continue ou récurrente d’obsessions et/ou de compulsions. La majorité des patients qui consultent présentent les deux types de symptômes (obsessions et compulsions) et environ 20 % ont des obsessions « pures » (les formes « compulsives pures » sont plus fréquentes dans les cas infantiles). Les sujets atteints de TOC sont capables de décrire en détail, parfois de manière exagérée, voire captivante, leurs symptômes, mais il leur est impossible d’expliquer la raison pour laquelle ils sont contraints de subir inlassablement ces symptômes. Naturellement, les patients rapportent la présence de plusieurs obsessions et/ou de compulsions dont l’évolution est typiquement fluctuante ; les symptômes peuvent survenir, persister, disparaître, réapparaître ou progressivement s’enrichir ; ils peuvent également coexister ou s’alterner dans le temps. L’inventaire complet des obsessions et compulsions met en évidence la présence d’environ une trentaine de manifestations cliniques. L’encadré qui suit présente la check-list de Yale-Brown modifiée selon une étude réalisée chez 615 patients souffrant d’un TOC.
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Les manifestations cliniques sont regroupées dans trois catégories générales :

 


	– La catégorie à dominance compulsive ou « CO » inclut les obsessions de symétrie et d’ordre (compulsions de rangement, comptage, amassage, répétition, vérification…) ; dans cette forme, on retrouve le plus de tics moteurs complexes associés.


	– La catégorie à dominance obsessionnelle ou « OC » inclut les obsessions agressives, sexuelles, religieuses, avec peu de vraies compulsions ; c’est la résistance du sujet contre la réalisation probable de ses obsessions qui est de nature compulsive.


	– La catégorie mixte ou « OC » présente des obsessions de contamination et des compulsions de lavage et de nettoyage.




 

Cette typologie syndromique a été vérifiée dans deux larges enquêtes françaises incluant plus de 4 000 patients souffrant de TOC. Elle est utile pour faire le choix des différentes interventions thérapeutiques (choix des psychotropes, indication d’une thérapie comportementale, combinaison des deux…)

D’autres experts classent les TOC selon :

 


	– l’âge de début (avant et après 15 ans) ;


	– l’association avec les tics complexes ;


	– la qualité de l’insight, c’est-à-dire la reconnaissance ou prise de conscience par le sujet de l’absurdité de ses symptômes ; les cas de TOC avec un insight faible sont ainsi classés à part. Ainsi les sujets qui ne jugent pas leurs symptômes irraisonnés ou absurdes et, à un stade plus sévère, qui croient au bien-fondé des symptômes souffrent d’une forme plus sévère de TOC ou d’une forme résistante à la thérapie comportementale.




 

C’est la dominance de manifestations compulsives et obsessionnelles qui pour l’instant semble être la variable la plus importante pour typer un TOC. Dans cet ouvrage, je présenterai une nouvelle typologie du TOC qui tiendra compte de la comorbidité dépressive et de la cyclothymie (chapitre 4).
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En plus de la typologie du TOC, il convient d’évaluer l’intensité globale du trouble. L’échelle YBOCS (ou échelle des obsessions et compulsions de Yale Brown, élaborée par Goodman et al., 1989) représente l’outil d’évaluation standard. Cet instrument a le mérite d’être global, synthétique et spécifique. La YBOCS existe aussi pour le TOC juvénile et il y a une autre version pour l’autoévaluation1.

Dans la YBOCS, l’évaluation des obsessions et des compulsions est faite de manière séparée : 5 items pour les obsessions et 5 items pour les compulsions, chaque item est à coter de 0 à 4 selon l’intensité :

 


	– temps occupé ou perdu par les symptômes ;


	– degré de gêne ou de handicap dans la vie quotidienne ;


	– degré d’angoisse associée ;


	– résistance contre le symptôme ;


	– degré de contrôle exercé.




 

Au total, la YBOCS contient 10 items permettant d’obtenir une note globale de 0 à 40 (de 0 à 20 pour les obsessions et de 0 à 20 pour les compulsions). En général, un score global se situant entre 16 et 18 constitue une indication thérapeutique et un score supérieur à 30 caractérise les cas sévères.






Les TOC sous-estimés

Dans la population générale, on estime actuellement que le TOC touche environ 2 à 3 % de la population générale adulte et 2 à 3,6 % des enfants/adolescents. La prévalence du TOC chez les sujets ayant consulté en milieu médical est de 6,5 % contre 1,3 % chez ceux qui n’ont pas consulté. Ce qui signifie que la présence d’un TOC est source de détresse et d’enfermement et que les patients n’osent pas consulter. Une enquête nationale française, « DRT-TOC » (Dépistage-Reconnaissance-Traitement des TOC), réalisée dans une population de 4 364 patients consultant pour la première fois en psychiatrie, a suggéré une fréquence globale de 17 % du SOC (ou syndrome OC) dont 9,2 % de TOC qui comportaient les critères complets du trouble (Hantouche et al., 1995). Pour rappel, on désigne par SOC la présence des symptômes spécifiques du TOC, mais sans preuve de sévérité (détresse importante ou perte de temps de plus d’une heure) ou de conséquences sur le fonctionnement du sujet.

En revanche, la fréquence du TOC chez les consultants en médecine générale reste encore inconnue. Dans la seule étude publiée, Olfson et al. (1996) ont retrouvé dans une cohorte de 1 001 consultants un taux de prévalence du TOC de 1,4 % et du SOC de 5,5 %.
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Malgré la spécificité symptomatique et la divulgation des chiffres élevés de la prévalence, le TOC demeure, jusqu’à présent, mal connu et mal dépisté. Certaines personnes pensent qu’il ne s’agit pas d’une maladie, la peur d’être mal jugé ou pris pour un « fou », le besoin de garder secrète la cause de son malaise expliquent les raisons pour lesquelles les patients atteints de TOC ne livrent pas spontanément leurs symptômes. À ces facteurs, vient s’ajouter l’absence de dépistage correct du TOC chez les patients qui consultent pour anxiété, stress, troubles du sommeil… En effet, la majorité des patients souffrant de TOC consultent pour une plainte principale qui est souvent de nature anxieuse ou dépressive. S’il est vrai que la majorité des patients atteints dissimulent leur TOC ou n’en parlent pas spontanément, ils consultent beaucoup de médecins. Un tiers des patients a dû consulter deux à trois médecins et un autre tiers quatre médecins ou plus avant d’avoir un traitement adapté.

Il est important de signaler que l’âge moyen de début du TOC est de 19,8 ± 9,6 ans avec moins de 15 % des cas qui débutent après l’âge de 35 ans. En conséquence, le dépistage du TOC doit concerner les sujets jeunes, donc les pédiatres, les médecins généralistes, les éducateurs et de manière générale la famille et l’entourage (d’où l’intérêt des ouvrages et des programmes d’information consacrés au TOC) ! Actuellement, avec l’arrivée des traitements spécifiques du TOC, il commence à être mieux décelé, cependant beaucoup de travail reste à faire !

 

La méconnaissance du TOC peut être expliquée par une multitude de facteurs :

 


	– la majorité des patients sont réticents à divulguer spontanément leurs symptômes, soit par peur d’être mal jugés, soit à cause d’un vécu de honte ;


	– les patients ignorent souvent la nature pathologique de l’affection, surtout si le TOC a débuté à un âge précoce ;


	– le TOC est fréquemment associé à d’autres troubles, dépression, anxiété, tics, abus de substances… qui souvent masquent le diagnostic. En fait la dépression n’a pas seulement masqué le TOC, mais également la bipolarité. Il en résulte que des centaines de milliers de personnes obsessionnelles, phobiques et cyclothymiques se soignent uniquement pour une façade dépressive ;


	– 40 à 50 % des patients consultent leurs médecins généralistes qui souvent ne sont pas suffisamment formés pour dépister et traiter le TOC ;


	– le dépistage par les médecins est rarement systématique car ils croient que c’est une affection rare.
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P |A
49- Vérifier les portes, les serrures, la cuisinidre, les
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— ORDRE-SYMETRIE-COMPTAGE

P A

52- Obsessions de syméiric — exactitude — ordre (non
accompagnées d’une pensée magique).

53- Compulsions de compter.

54- Compulsions dordre et de rangement.

— REPETITIONS COMPULSIVES

P A

55- Arrachement répété des cheveu, cils, sourcils, poils.
56- Rituels impliquant un clignement d’yeux ou un regard
fixe.

57- Besoin de toucher, tapoter ou frotter.

58- Répétition d’activités (sortir/entrer, se lever,
Sasseoir...).

— PRECISION - PERFECTIONNISME

o A

59- Peur de ne pas dire exactement ce qu'il faut.
60- Peur de dire certaines choses.

61- Besoin de savoir ou de se souvenir.

62- Peur de faire quelque chose dautre qui met dans
I'embarras.

63- Peur de perdre des choses.

64- Besoin de dire, de demander, de confesser.

— AUTOMUTILATION REPETITIVE

P A

65- Comportements d*automutilation répéitive.
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IV- CATEGORIES DIVERSES

— LENTEUR OBSESSIONNELLE-COMPULSIVE

P A

66- Passer trop de temps pour terminer la toilette matinale.
67- Passer trop de temps pour s'habiller le matin.

68- Etre souvent en retard du fait d’étre incapable de tout
terminer a temps.

69- Etre souvent en retard au travail  cause d’une lenteur
excessive.

70- Perdre beaucoup de temps pour plier et accrocher
ses habits.

71- Suivre méticuleusement un ordre presque parfait
pour réaliser des activités méme banales.

— AUTRE!
Précisez :
P A

S TYPES D’OBSESSIONS OU DE COMPULSIONS

72-

74-
75-
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