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PREFACE


Le livre de Coraline Hingray s’adresse aux personnes souffrant de crises non épileptiques psychogènes et à leur entourage. C’est un livre unique : il parle avec des mots simples de symptômes souvent bruyants qui surviennent brutalement et qui sont très mal vécus autant par les patients que par l’entourage qui assiste à la crise.


En tant que Neurologue spécialisé dans la prise en charge des personnes souffrant de crises épileptiques, j’ai souvent été confronté à cet autre type de crise qu’on appelle « Crise Non Épileptique Psychogène, CNEP ». Elles peuvent survenir chez des personnes souffrant d’une épilepsie comme chez celles qui n’auront jamais de crises épileptiques. La difficulté devant ces CNEP est justement d’expliquer et de comprendre pour répondre à la question légitime de la personne qui en souffre : « Mais si ce n’est pas épileptique, pourquoi je fais ces crises ?». La terminologie actuellement admise de CNEP n’aide pas vraiment à donner cette explication attendue. En effet le terme de « non épileptique » signifierait, presque, qu’il n'y a pas de problème somatique neurologique comme s’il n’y avait rien et le terme « psychogène » tendrait à ramener la cause des troubles à la personne qui en souffre, et donc à la culpabiliser en même temps que son entourage. Ceci peut être très déroutant pour les patients et leurs familles.


Coraline Hingray travaille depuis longtemps avec des neurologues confrontés à ces patients épileptiques ou non épileptiques qui souffrent de CNEP. Elle a su partager son expérience avec les neurologues et les psychiatres confrontés aux personnes souffrant de CNEP et notre approche « médicale » a beaucoup évolué grâce à ses travaux.


Cette fois elle a entrepris de s’adresser directement aux malades qui souffrent de CNEP et à leur entourage. Le dialogue qu’elle a depuis de nombreuses années avec les patients qu’elle suit lui a donné les mots justes qui lui permettent de parler, d’expliquer directement aux patients et à leur entourage et de les accompagner vers le changement.


Il est essentiel que nous, neurologues et psychiatres puissions de nouveau travailler ensemble pour aider à traiter ces crises qui entraînent un véritable handicap. En parlant directement aux personnes qui souffrent de ces crises, ce livre devrait permettre aux patients de mieux comprendre leur maladie et peut-être de nous faire comprendre aussi à nous, médecins qui les suivons, ce que les malades attendent de nous.


Mon approche de ces troubles dit psychogènes a été bouleversée par la lecture du livre de Siri Hustveldt, « La femme qui tremble »1. Dans son livre, l’écrivain raconte sa quête pour comprendre les tremblements dont elle souffrait et qui survenaient par crise, notamment lorsqu’elle était confrontée à son auditoire, lors de conférences ou d’interviews, ainsi la première fois qu’elle avait présenté une crise non épileptique psychogène à forme de tremblement, c’était au début d’un discours qu’elle devait donner pour un hommage rendu à son père, décédé peu de temps auparavant. Ses recherches pour connaître la cause de ces manifestations longtemps appelées « hystériques », nous montre toute l’histoire de sa prise en charge neuro psychiatrique. Et l’un des constats sur lesquels son livre nous donne à réfléchir est que l’absence de dialogue entre spécialistes - ceux issus de la neurologie et ceux issus de la psychiatrie - a des conséquences bien néfastes sur la prise en charge de ces malades souffrant de manifestations qualifiées de « psychogènes ».


Le livre de Coraline Hingray propose des clés de compréhension et de traitement pour aider les personnes souffrant de CNEP à ouvrir des portes et à aller de l’avant pour comprendre leurs symptômes, pour mieux les contrôler, pour les maîtriser voire même pour les faire disparaitre définitivement dans une guérison.


Il faut maintenant que nous, neurologues et psychiatres, puissions aussi profiter de ce livre pour travailler de nouveau ensemble pour aider à soigner ces patients.


Pr Philippe Derambure


Président de la ligue Française contre l’épilepsie LFCE





1 « La femme qui tremble », Siri Hustveldt , Actes Sud Littérature.
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