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Préface

Qui publie en 2023 un livre sur la schizophrénie, à l’heure où l’on évoque la disparition du terme créé par Bleuler en 2011 pour soulager les personnes qui en portent le diagnostic de la stigmatisation qui s’y attache depuis des décennies ? Thomas Wallenhorst, actif chef de pôle de l’hôpital de Semur-en-Auxois, a relevé le défi.

Connaître et vivre avec les troubles psychotiques est clairement à l’articulation entre l’approche classique et l’approche contemporaine de la question. Dans deux premières parties purement médicales, les questions du diagnostic, de l’étiopathogénie et du traitement sont abordées de manière didactique et explicite. Les trois parties qui suivent plongent le lecteur dans ce qui est maintenant attendu en termes d’accompagnement des personnes vivant avec une schizophrénie : leur redonner le pouvoir de décider pour elles-mêmes, les placer au cœur de leur prise en charge en renonçant à toute attitude paternaliste, leur permettre de mieux se connaître pour mieux réussir leur vie et s’occuper de leurs proches.

La réhabilitation psychosociale et, plus largement les approches orientées vers le rétablissement occupent ainsi une place centrale dans ce livre. En renforçant le pouvoir de décision et d’action, les outils thérapeutiques de la réhabilitation psychosociale (psychoéducation, remédiation cognitive, thérapie cognitive et entraînement des compétences sociales) placent les personnes ayant reçu un diagnostic de schizophrénie dans des conditions favorables à leur rétablissement. Soyons réalistes – et donc modestes : nous professionnels de santé ne pouvons pas prescrire le rétablissement ; en revanche nous pouvons permettre aux personnes d’avoir plus de chances de disposer d’elles-mêmes. Pour ce faire, il faut adopter une posture soignante propice à l’autodétermination. Il faut également recourir à des outils pratiques favorisant la prise en compte des souhaits des personnes, dont le plan de soins de suivi individualisé, construit selon leurs besoins et leurs objectifs propres, et les directives anticipées en psychiatrie. Une évaluation multidisciplinaire permet de mettre en évidence leurs capacités, leurs limitations et d’éventuels obstacles à la réussite de leurs projets. Afin de pouvoir instaurer une relation thérapeutique positive et de pouvoir recourir à une nécessaire technicité, les professionnels de santé mentale qui mettent en œuvre la réhabilitation psychosociale doivent être spécifiquement formés. Ils apprennent ainsi à établir des liens entre le contenu des séances de réhabilitation psychosociale et les situations concrètes auxquelles les personnes sont confrontées pour que les bénéfices de la prise en charge puissent se transférer dans leur quotidien et se généraliser.

Souhaitons une pleine réussite à Connaître et vivre avec les troubles psychotiques. Immédiatement utile, ce livre pratique devrait constituer une nouvelle référence dans ce domaine.

Pr Nicolas Franck

CHS Le Vinatier

Chef du pôle Centre rive gauche

Coordinateur du DES de psychiatrie, Université Lyon 1

www.centre-ressources-rehabilitation.org
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Introduction

Le terme de schizophrénie avait été créé par le psychiatre suisse allemand Eugen Bleuler en 1911. Bleuler travaillait dans le célèbre hôpital Burghölzli-Spital, aujourd’hui l’hôpital universitaire de Zürich : il avait à sa disposition une ample documentation psychiatrique clinique par des études de cas qui continue à être régulièrement mise à jour. Le Burghölzli a toujours attiré des cliniciens chercheurs, par exemple Sigmund Freud et Carl Gustav Jung, contemporains de Bleuler. Bleuler avait ouvert une porte à la recherche moderne de schizophrénie : il avait rompu d’avec la considération précédente selon laquelle la schizophrénie conduisait inévitablement vers un affaiblissement intellectuel. Dans sa psychopathologie générale, l’Allemand Emil Kraepelin avait appelé cette maladie démence précoce : « dementia praecox » ; avant lui, le Français Bénédict Morel avait utilisé ce terme en 1856. Or dans ses observations cliniques, Bleuler avait constaté différentes évolutions possibles, dont certaines connaissent une issue favorable ; d’autres, en revanche, conduisent vers une évolution démentielle. L’appellation de cette maladie devait donc être changée : le terme de schizophrénie qui signifie « la division de l’esprit » correspond à ce qui est toujours perçu comme la caractéristique de cette maladie sur le plan international.

La schizophrénie, selon l’expression du psychiatre français Pierre Pichot dans les années 1960 : « la grande inconnue de la psychiatrie », bénéficie de nombreuses recherches pluridisciplinaires. Concernant son étiologie, on peut souligner plusieurs aspects sur le plan de la recherche. Il y a une vulnérabilité génétique, une modification de la configuration individuelle du cerveau, l’influence de facteurs neurotoxiques, de facteurs dans l’environnement immédiat des patients, de facteurs psycho-traumatiques. Les facteurs liés à l’évolution des individus dans leur contexte tiennent compte, à la fois, du fonctionnement neurobiologique et neurophysiologique et du contexte relationnel. La présence répétée de décompensations psychotiques aiguës a aussi un rôle sur les réponses adaptatives et défensives des individus dans leur contexte de vie.

Pendant une large partie du xxe siècle, la recherche s’est attachée à comprendre la complexité de cette maladie en décrivant différentes catégories cliniques et évolutives : le fait de vouloir comprendre la maladie était au cœur des préoccupations scientifiques. Sous l’influence du développement des sciences humaines et de l’importance grandissante des associations d’entraide, l’axe de la recherche s’est modifié en considérant que, malgré l’existence d’une maladie évolutive au long cours, l’individu devait être placé au centre de la recherche. Ainsi peuvent être perçues de grandes différences entre les personnes malades selon l’existence de facteurs de protection, de capacités individuelles de résilience, de compétences émotionnelles et sociales qui influent sur l’adhésion des patients aux soins polyvalents. La notion de la « Triple Alliance » entre le patient, sa famille et le médecin, telle désignée par L’UNAFAM (122), peut être étendue à un partenariat entre tous les acteurs qui œuvrent autour d’un patient. Chacun doit agir à sa place : la famille proche et éloignée, le psychiatre avec une équipe pluridisciplinaire, le médecin généraliste, d’autres spécialistes, des associations d’entraide et/ou de soutien, des amis.

La recherche a avancé en fonction du développement de nouvelles disciplines qui ont enrichi, complété ou remplacé les précédentes. Depuis le premier traité consacré aux maladies mentales du Français Philippe Pinel en 1801 (101), l’observation des symptômes a constitué l’outil essentiel dans l’établissement du diagnostic. Elle est toujours indispensable aujourd’hui dans l’approche de chaque patient. L’observation minutieuse et méthodique a été pratiquée par Eugen Bleuler et d’autres chercheurs après lui. L’Autrichien Sigmund Freud et d’autres psychanalystes après lui ont introduit des éclairages par rapport à l’inconscient dans la connaissance de cette maladie. Freud ainsi que le Français Jacques Lacan étaient cependant persuadés que la cure psychanalytique n’était pas appropriée et ce, en raison de son présupposé terrain organique non éclairci à leur époque.

Vers le milieu du xxe siècle les thérapeutes familiaux ont ouvert l’observation à la dynamique de la communication familiale pour en faire ressortir l’impact sur le retentissement psychologique et émotionnel des personnes malades et de la place de chacun au sein de l’écosystème de la famille. Le constat que les thérapies cognitives et comportementales aident les patients à mieux gérer leur quotidien prouvé par de nombreuses recherches et évaluations, a orienté de nouvelles approches dans le domaine de la réhabilitation et du rétablissement : elles animent l’approche des patients depuis le début du xxie siècle.

La schizophrénie comporte de nombreux défis. Certains fonctionnements des patients deviennent des pièges redoutables si les individus se replient sur eux-mêmes. Il arrive qu’ils entraînent leurs familles dans leurs croyances erronées. Il s’agit, notamment, de l’inconscience de la maladie, de la désorganisation des fonctionnements de la pensée, du refus de prendre un traitement. Les patients passent par des phases d’acceptation du traitement à une négligence et ils peuvent l’abandonner. Quand ils vont moins bien ils s’isolent et leurs idées délirantes de persécution se réactivent : en conséquence, ils sont convaincus que leurs difficultés viennent de l’extérieur et ils cherchent à se protéger ; par moments, le délire devient omniprésent. Le refus des soins ou l’ambivalence concernant les médecins et les autres professionnels empêche ou retarde le consentement, ce qui signifie que les patients perdent un temps considérable pouvant résulter en une perte de chance. Une nouvelle notion est celle de la durée de la psychose non traitée (DPNT) ou, en anglais : duration of untreated psychosis (DUP) qui s’explique avec la modification du fonctionnement cérébral : à partir du début de la maladie sur le plan neurobiologique, celle-ci évolue et finit par se fixer et elle peut aboutir à une dégénérescence neurologique. Cette règle constatée dans d’autres maladies s’applique aussi à la schizophrénie : plus tôt on traite, meilleur sera le résultat.

Dans de nombreux cas cependant, les familles sont conscientes qu’une maladie sérieuse est en train de prendre de plus en plus de place dans le corps et la personnalité de l’un des leurs : ils prennent contact avec un psychiatre en suivant ses conseils, ils n’hésitent pas à demander des soins même si l’intéressé(e) ne se reconnaît pas malade. Mais ils subissent les crises sous l’influence de l’évolution de la maladie, souvent provoquées par un arrêt du traitement. Dans ce cas, ils peuvent assister impuissants aux comportements défensifs, parfois autodestructeurs, parfois violents de la personne malade sans pouvoir la convaincre à consentir aux soins. Bien que les soins librement consentis soient la règle affirmée dans l’ensemble de l’Union Européenne, des lois établies dans chaque État permettent de soigner une personne dont l’état maladif est signifié par un certificat médical et dont le discernement est aboli. Les psychiatres ne manquent pas d’alerter les pouvoirs publics concernant la réalité de cette maladie où il convient de protéger, à la fois, les patients, leurs familles et la société des comportements (auto)destructeurs que les patients peuvent mettre en action en l’absence de traitement. Il est essentiel que les psychiatres, avec les médecins généralistes cherchent toujours à gagner la confiance des patients et de leurs familles, afin de faciliter l’alliance thérapeutique.

Lorsqu’ils se situent dans une relation de confiance, les patients apprennent à utiliser leur vulnérabilité en tant que ressource : ils acceptent de se faire aider par une équipe soignante et ils ont des consultations régulières avec un psychiatre. Ils bénéficient du soutien de leurs familles : certains participent à des formations dans un partenariat avec les soignants. Certains s’engagent dans une association d’entraide, certains font la formation des médiateurs en santé pairs. Depuis 2021, une formation aux premiers secours en santé mentale est proposée. Si les intéressés repèrent une aspiration à aider d’autres malades, ils peuvent devenir des pairs-aidants en rejoignant des formations proposées par différentes associations d’entraide. Pour chaque individu malade, il convient de tenir compte des différentes étapes dans l’évolution de la maladie pour adapter et différencier les approches thérapeutique, familiale, psycho-éducative, psychosociale.

Ce livre a l’ambition de décrire la schizophrénie à partir de l’évolution des connaissances scientifiques certifiées par des preuves mais avec une attention particulière au vécu des patients et de leurs familles, tout en faisant ressortir la collaboration avec les équipes soignantes. Les chapitres ont été construits en tant que repères permettant la compréhension de la maladie. Certains repères expriment son évolution et ils peuvent ainsi constituer des étapes par lesquelles passent les patients et les membres de leur famille dans leur cheminement. Chaque étape connaît ses propres défis, elle invite à identifier les pièges pouvant se refermer autour du patient et sa famille. L’accompagnement des patients par les équipes soignantes sera développé dans un partenariat avec les familles qui ont un rôle essentiel. Le partenariat avec les patients sera constamment sollicité tout en les invitant à une prudence afin de rester réalistes quant à leurs capacités pour qu’ils ne se mettent pas en difficulté. Les différents niveaux de la prévention de la schizophrénie seront abordés.

L’auteur, chef de pôle en psychiatrie et santé mentale, travaille depuis 1979 dans un centre hospitalier général qui comporte une unité de psychiatrie adultes et addictologie et une unité de psychiatrie de l’enfant et de l’adolescent, chacune desservant un secteur géographique de psychiatrie. En 1990 un hôpital de jour a été ouvert pour des patients adultes qui différencie les prises en charge polyvalentes de type hôpital de jour et des activités de centre d’accueil thérapeutique à temps partiel (CATTP). En 2010 a été ouvert un hôpital de jour pour adolescents. L’auteur anime des réunions mensuelles d’un groupe de parole depuis 2002 pour les parents et autres aidants de personnes atteintes de schizophrénie et autres maladies psychiques. Une autre pratique est l’organisation de réunions régulières de concertation entre les patients, leurs familles et l’équipe soignante pour les patients qui fréquentent l’hôpital de jour et le CATTP pour adultes. Toutes ces pratiques alimentent la dimension psychopédagogique de cet ouvrage. Une attention particulière sera donnée à la personnalité saine de l’individu : en y prenant appui, chacun/chacune pourra identifier ses ressources pour les développer et les utiliser dans sa propre progression, tout en respectant la vulnérabilité de sa maladie.

La schizophrénie fait peur, certes car elle réveille l’imaginaire de la folie et de la perte de la raison tout en se sentant impuissant. Le meilleur éclaircissement de ses origines neuro-développementales ouvre sur des approches thérapeutiques prometteuses médicamenteuses et non médicamenteuses. La participation aux soins dans une dynamique de rétablissement invite chacun à collaborer à son évolution qui ne sera plus vécue de façon attentiste et passive mais où il convient de chercher jour après jour ce qui permet de progresser. Le nouveau paradigme du rétablissement invite les professionnels à solliciter les intéressés à prendre en main leur cheminement et à gérer leur maladie. C’est ainsi qu’il est compréhensible de chercher une nouvelle appellation de cette maladie : juste, descriptive et non stigmatisante. Cependant nous ne précéderons pas les démarches de l’OMS en cours. Notons simplement que Marie-Odile Krebs (69) propose d’appeler cette maladie « les troubles schizophréniques », ce qui tient compte de la diversité de ses expressions cliniques.






Première partie


Description de la maladie schizophrénique







1


De quoi s’agit-il ?

Un diagnostic de schizophrénie n’est pas facile à établir pour un psychiatre. Il se base essentiellement sur l’observation et l’interrogatoire de la personne concernée en tenant compte de la durée de l’évolution des symptômes. Il n’y a pas de marqueurs biologiques évocateurs de ce diagnostic. Un test de personnalité, par exemple le test du Rorschach qui doit être interprété par un psychologue expérimenté pourra révéler la dynamique de l’inconscient du patient traduisant ses fonctionnements psychotiques. Ce test ne sera cependant jamais utilisé en tant que seul critère ; il complétera la démarche de l’établissement du diagnostic, lorsque le discours et les comportements du patient interrogent le médecin et l’équipe soignante.

Habituellement, ce sont différents changements de comportement chez un adolescent ou adulte jeune qui alertent l’attention des familles. Certaines manifestations s’expriment par des crises où il y a de l’agitation, par exemple anxieuse, agressive, violente ou en mettant en œuvre des fluctuations de l’humeur. Chez d’autres personnes on peut remarquer une diminution de l’activité qui se répercute par une baisse des résultats scolaires ou, si les personnes sont, soit en formation professionnelle, soit en activité salariée, par une baisse des performances aboutissant souvent à une rupture de contrat. Souvent aussi, si les personnes passent un examen, par exemple un CAP, BEP ou BP, le baccalauréat ou d’autres examens dans le cursus supérieur, elles échouent parce qu’elles ne peuvent pas mémoriser le contenu requis aux tests de connaissances ; parfois elles recommencent, parfois elles abandonnent. Un comportement inadapté avec le patron, un encadrant, les collègues de travail ou les clients (le cas échéant) peut être constaté.

Eugen Bleuler1 (21) avait séparé les symptômes de la schizophrénie entre « les symptômes fondamentaux ou primaires » et les « symptômes secondaires ». Dans sa synthèse des différents symptômes cliniques, il considérait que le noyau de l’expression de cette maladie est constitué par les symptômes fondamentaux présents, certes, de manière variable mais chez tous les malades. Il appelait les autres symptômes secondaires car pour lui, ils résultent des perturbations primaires. Bleuler considérait que ces perturbations fondamentales étaient responsables d’une « dislocation de la personnalité », Spaltung en lange allemande. On peut ici entendre une tentative pour « visualiser » ce qui se passe dans une telle personnalité : elle indique ce qui est appelée la « dissociation » dans les descriptions cliniques françaises. Les recherches neurophysiologiques, neurobiologiques et anatomiques ultérieures ont mis en œuvre des perturbations neuro-développementaux pouvant expliquer les troubles : elles ont confirmé l’intuition des premiers cliniciens qui pensaient qu’une lésion biologique du cerveau était à l’origine de la pathologie.

En prenant appui sur plusieurs travaux des sciences humaines, on peut dire qu’une personne atteinte de schizophrénie est différentes des autres personnes par certains côtés. Mais elle a les mêmes attentes, besoins et aspirations, les mêmes désirs d’insertion dans la société, elle veut vivre en paix et être heureuse. Elle a besoin d’être considérée dignement et de bénéficier de toute attention et de soins à son égard selon sa vulnérabilité, tout en tenant compte de ses compétences et de ses ressources.

Dans ce qui suit, je voudrais maintenant prendre appui sur les repères indiqués dans la définition ramassée de Bleuler.

Quatre symptômes primaires, les quatre A selon Bleuler

Perturbations affectives

L’affectivité des patients est perturbée à tous les niveaux. Ils ont des difficultés à ressentir leurs émotions, ils peuvent ne pas les ressentir ; ils ressentent des ruptures dans l’évolution naturelle de leurs émotions ou ils se sentent envahis par des émotions fortes. Il s’agit, par exemple, de peurs, de tristesse, de colère, d’envies, de vide intérieur… Dans la mesure où leur ressenti est perturbé, l’expression des émotions se fait ressentir de la même manière. On peut en déduire que dans la relation humaine, ils ont une difficulté à ressentir ce que quelqu’un d’autre peut ressentir : ils ont du mal à entrer dans la vie émotionnelle d’une autre personne. Les observateurs, membres de leur famille, amis, enseignants, formateurs, autres relations peuvent être alertés par certaines difficultés des personnes malades mais souvent non encore diagnostiqués quand ils les rencontrent à une occasion.

L’affectivité accompagne toutes les relations humaines, ce qui signifie que les humains s’attendent à une réponse adaptée quand ils rencontrent quelqu’un d’autre. Par exemple, si on salue quelqu’un, on attend que celui-ci ou celle-ci dise aussi bonjour. On attend que, si on lui tend la main pour le saluer, que l’autre personne serre aussi la main. Quand on regarde une personne en face en lui souriant, on s’attend à ce que celle-ci réponde en soutenant le regard et en rendant le sourire. Si on lui donne un cadeau, on attend un « merci » et de pouvoir échanger quelques mots au sujet de cette attention. Or, certains ne répondent pas de cette façon. Ils ne disent pas bonjour, refusent la main tendue, détournent le regard quand on cherche un contact par les yeux, baissent la tête et parfois fuient. Un tel contact peut être perçu inaffectif car ils ne sourient pas, ils ne montrent pas d’émotions sur leur visage. L’interlocuteur peut avoir une impression de froideur pouvant provoquer un recul chez lui quand il rencontre quelqu’un qui se comporte de cette manière.

Ainsi les patients peuvent montrer des affects inadéquats. Il peut s’agir de réponses émotives incongrues et excessives : certains peuvent montrer une euphorie superficielle et ce même dans des situations où le contraire serait attendu, par exemple quand ils se sont blessés, quand ils ont vécu un échec dans leur vie quotidienne ou quand leurs parents ont eu d’importants ennuis de santé. Par exemple ils peuvent parler de la mort d’un être cher sans montrer d’émotion adéquate. Certaines fois ils expriment des sentiments de violence qui frappent car le motif est incompréhensible pour l’interlocuteur ; certains passent à l’acte en détruisant des objets ou en se tournant contre les personnes proches.

Les parents peuvent rapporter de leur enfant (devenu adulte depuis un certain temps) qu’ils le voient rire tout seul devant le téléviseur éteint ou bien rire de façon inappropriée en parlant de sujets macabres. Souvent aussi l’enfant s’isole au domicile : il ne mange pas avec ses parents mais exige que les repas soient apportés dans sa chambre. Quand ils reçoivent des amis pour prendre l’apéritif ou partager un repas, l’enfant ne vient pas les saluer ; mais ceux-ci entendent qu’il fait les cent pas dans sa chambre.

Ambivalence

L’ambivalence est la coexistence de deux sentiments au même moment ou de manière successive. Par exemple un patient pourra dire, en parlant de sa mère : « Ma mère, je l’aime ; c’est la personne la plus précieuse pour moi. Non, en fait, je la déteste. » Dans ce cas il montre un trouble qui s’exprime par une perplexité devant ses perceptions où il ressent des émotions intenses et opposées à l’égard d’une même personne. L’ambivalence est souvent à l’origine de crises qui s’expriment au sein d’une famille où, parfois, une importante agressivité sera projetée contre quelqu’un qui incarne l’autorité, par exemple le père ou la mère.

L’ambivalence peut aussi se montrer dans le domaine de l’action quand un comportement annule un autre, par exemple faire quelque chose et ne pas le faire. Dans la schizophrénie, ce symptôme peut se constater parfois dès que le patient s’exprime. Il montre, à la fois, une difficulté sur le plan des émotions, des pensées, des actions. Par exemple au sein d’une famille, les parents peuvent proposer une activité sportive à pratiquer par exemple le samedi ou dimanche : aller à la piscine, faire du vélo, faire une marche… Si le malade est ambivalent, il pourra dire d’abord qu’il est d’accord pour retirer son accord par la suite. Il pourra commencer à se préparer : prendre son maillot de bain, mettre ses chaussures de sport, sortir son vélo du garage ; mais au moment de partir ensemble, il ne sera pas prêt, il aura enlevé ses chaussures de sport, et il n’utilisera pas son vélo. Il ne s’engage pas dans l’activité en commun ; il reste seul, laisse les autres partir ou parfois commence mais ne termine pas et rentre à la maison.

Si on demande au patient pendant une consultation, ce qu’il fait de ses journées, il indiquera peut-être un certain nombre d’actions : il dira qu’il fait le ménage, range sa chambre, achète du pain le matin, cuisine… Mais si un autre membre de sa famille est reçu après lui, celui-ci pourra dire : « il vous a dit tout cela, mais sachez, docteur, il fait rien de tout cela, il passe son temps à écouter de la musique ou il joue aux jeux vidéo ».

L’ambivalence peut se remarquer par rapport à un examen où le malade a échoué. Par exemple des années après il pourra reprendre ses livres utilisés au moment de l’examen et il dira qu’il veut le repasser. Ou il dira : « je veux repasser mon bac. Mais non, je passerai plutôt le concours de la fonction publique : je me verrai bien dans une administration à classer des dossiers dans les placards et à répondre au téléphone… ». Il pourra aussi élaborer une autre ébauche le lendemain et parfois plusieurs ébauches pendant une journée. Un tel discours peut revenir à certaines périodes de l’année : au moment de la rentrée universitaire ou à la fin du printemps quand autrefois, on devait s’inscrire dans une faculté. Les personnes commencent à se préparer, reprennent une matière à apprendre dans le but de passer un examen, parfois elles s’inscrivent à un concours, mais souvent ne se présentent pas le jour des épreuves. L’ambivalence est dans ce cas influencée par une difficulté à engager l’action qui doit permettre de mener à bien le projet. Elle conduit à l’indécision dans les actions de la vie quotidienne.

Anomalies des associations

Quand on écoute un patient atteint de schizophrénie, on peut apercevoir un certain nombre de difficultés d’expression. Certaines personnes expriment de nombreux détails quand elles parlent d’un sujet, mais l’interlocuteur ne perçoit pas le sens, ni le fil des idées ni leur cohérence. Parfois leur discours s’arrête et la personne apparaît déroutée ; mais si l’interlocuteur lui redonne un exemple (vous me parlez de votre vie à la maison), cela n’aide pas toujours l’autre personne à reprendre le fil de ses idées. Dans ce cas la perturbation de l’anomalie des associations d’idées est plus profonde car affectée directement par le processus de la maladie. Il en résulte souvent que le langage devient incohérent et incompréhensible pour l’interlocuteur : la fonction de parler n’est plus utilisée dans l’échange avec les autres. Pendant des phases aiguës de la maladie, ce trouble de l’organisation de la pensée est particulièrement présent. Les patients peuvent avoir le sentiment que leur manière de penser est perturbée, et ils peuvent réagir en écrivant ce qui se passe dans leur tête. Parfois ils prennent des feutres et écrivent sur les murs de leur chambre ; souvent ils écrivent sur des feuilles où ils alignent des mots et des bouts de phrases accompagnés de dessins, de schémas avec souvent des flèches. Si un membre de la famille trouve de tels écrits, il dira que cela n’a ni queue ni tête.

Ces idées traduisent un relâchement d’idées, de pensées et d’émotions, faisant dire aux observateurs que la pensée « déraille ». Dans un discours peut apparaître une idée saugrenue : « Qu’avez-vous pensé du dernier concert de (on indique le nom du musicien) transmis à la télévision ? » Le malade pourra répondre : « Vous savez, j’ai eu du mal à suivre. Je me suis dis pourquoi tout le monde est en extase devant ces chanteurs ? Ils ne font pas partie de ma vie. Ils ont juste à tirer la chasse d’eau pour vider les toilettes ou quelque chose comme ça. Même si ça fait un dégât d’eau et que l’eau inonde le plafond en dessous, il faut juste repeindre… ». Inutile de dire qu’un tel exemple de paroles laisse troublé quand on les entend dans une conversation.

On remarque aussi une absence de clarté quand on pose une question au patient. Par exemple, celui-ci peut donner une réponse qui s’éloigne de plus en plus de la question qui vient d’être posée : il se perd dans de multiples détails, il ne peut pas synthétiser, il perd souvent le fil, on ne voit plus le but où il veut en venir. Il en découle qu’il manque de logique quand il veut expliquer quelque chose et ne comprend pas le sens des questions posées. Parfois il utilise un nouveau langage en créant de nouveaux mots qui ont une signification pour lui mais tout en étant incompréhensible pour les autres.

Autisme

Pour Bleuler, l’autisme est un des symptômes fondamentaux de la schizophrénie. Ce terme vient du grec « αυτος » autos qui signifie « soi-même » : il indique que les personnes au fonctionnement autiste sont centrées autour de leur personne et qu’elles ont des difficultés pour intégrer les autres dans leur champ de regard et dans leur monde intérieur : elles peuvent ainsi facilement se sentir menacées. L’autisme se constate cependant à des degrés divers selon les individus. C’est une attitude qui imprègne la pensée et le comportement. Les personnes s’intéressent spontanément à des activités solitaires : un exemple peut être la collection de timbres, de cartes postales, d’affiches ou d’autres objets dont un malade prend soin. S’il aime jouer d’un instrument de musique, il est plutôt rare qu’il joue dans un groupe car il pratique seul dans sa chambre. S’il fait du sport, il pratique la course à pied ou à vélo seul en parcourant toujours le même circuit. Une telle activité peut être ritualisée à certaines heures de la journée et pendant certains mois de l’année, à l’exclusion des mois où il fait plus froid et plus sombre. Une activité de groupe sera souvent refusée, ce qui peut poser problème dans un hôpital de jour où le fait de se trouver dans un groupe peut déclencher des crises d’angoisse, de repli et parfois d’agitation.

Le comportement montre que les personnes cherchent à s’isoler, leur retrait social traduit un malaise dans les relations humaines. Quand elles fréquentent un hôpital de jour ou un CATTP, elles peuvent faire des efforts pour s’intégrer dans une activité mais leur corps peut montrer des signes physiques d’angoisse telle une transpiration, des tremblements. Et à d’autres moments, elles peuvent aussi se bloquer complètement, partir dans une autre pièce pour se coucher par terre, porte fermée.

On appelle une pensée autistique si elle est subjective et parfois incommunicable, ce qui donne aux autres le sentiment que le malade est enfermé dans un monde intérieur. En parlant, celui-ci élimine les éléments concrets en les remplaçant par des mots ou des symboles abstraits. En prenant l’exemple d’un patient, dans de grands moments d’angoisse, il entendait dans sa tête un code de couleurs qui se répétaient à l’infini et chaque lettre était rattachée à un élément de sa vie où il avait souffert. Il revivait ainsi ses propres souffrances en ayant le sentiment qu’il allait vers sa destruction prochaine2. D’autres patients passaient leur temps à lire des annuaires de téléphone (quand ceux-ci étaient encore édités par les Postes et Télécommunications, ce qui n’est pas si éloigné). D’autres passent leurs journées dans leur chambre en écrivant des symboles sur un papier en disant qu’ils élaborent une nouvelle théorie de la conquête de l’espace.

Pierre Lalonde (71) cite un dialogue entre un patient et une infirmière tiré d’un film québécois : L’abime du rêve de Laurette Deschamps (36) :

– Est-ce que je peux savoir pourquoi vous êtes entré à l’hôpital ?

– Pourquoi ? Comment j’ai été admis ? J’ai eu plusieurs hospitalisations. Je sais que j’ai eu des électrochocs, un moment donné, tout ça. Mais le problème est que je ne me considère pas comme un schizophrène. C’est que un patient qui travaille ou qui ne travaille pas ; il ne faut pas, ce n’est pas une double personnalité. Il ne faut pas que ce qu’on prétend et ce qu’on fait, c’est la même chose, tu comprends. Si la honte et le cautionnement est mis là-dessus, ça change la chose mais c’est la même chose, pareil. La chose première est la première chose, vous comprenez. Exactement. Vous comprenez ce que je veux dire ?

– Qu’est-ce que vous voulez dire ?

– Une volonté A, une action A, un travail A.

Ce patient donne des réponses vides de sens en juxtaposant des mots et des phrases. Il ne peut pas donner un sens dans la communication, il ne suit pas les règles de langage et de syntaxe. Son message est incompréhensible et obscur. On peut comprendre qu’un tel trouble de la communication conduit les patients à l’isolement.

Deux symptômes secondaires selon Bleuler

Rappelons que pour Bleuler, les symptômes secondaires sont la conséquence de la perturbation biologique cérébrale qui s’exprime d’abord par les symptômes primaires.

Hallucinations

Dans la population générale, les hallucinations auditives sont considérées comme plus spécifiques de la schizophrénie : les patients entendent des voix. C’est d’ailleurs assimilé à la « folie » : « je n’entends pas de voix, docteur, je ne suis pas fou » peut-on entendre. Ou : « si j’entends des voix, est-ce que je suis fou ? ».

Une hallucination est définie en tant que « perception sans objet », elle peut affecter les cinq sens. Ainsi une hallucination auditive sera entendue seulement par le patient et non pas par d’autres personnes. Connaissant ce critère distinctif, les patients tentent parfois de faire des enregistrements de ce qu’ils entendent par le moyen d’un magnétophone ou leur téléphone portable et l’apportent en tant que « preuve » quand ils viennent en consultation. Une hallucination auditive peut comporter des bruits de toutes sortes : moteur, sonnerie, cloches, frappes, hurlements ou hissements d’animaux ; mais le plus souvent elle comporte des voix.

De telles hallucinations commencent de façon ponctuelle pour devenir de plus en plus régulières jusqu’à permanentes3. Les patients s’habituent à la présence des hallucinations, ils peuvent s’en défendre par exemple en se bouchant les oreilles, en portant un casque leur permettant d’écouter de la musique. Souvent ils répondent au contenu entendu, ils parlent tout seul et si quelqu’un les interroge, ils ne répondent pas ou ils répondent « à côté ».

Les hallucinations visuelles sont plus rares dans la schizophrénie mais elles peuvent aussi exister. Elles sont caractéristiques des psychoses occasionnées par l’absorption de substances psycho-actives : alcool, cocaïne, cannabis, drogues de synthèse, chloral, éther, solvants volatiles… Elles sont au premier plan dans toute confusion mentale.

Les hallucinations affectant l’odorat et le goût sont plus rares. Mais les patients peuvent sentir de mauvaises odeurs ou un mauvais goût quand ils mangent ; ils réagissent en pensant que quelqu’un veut les empoisonner.

Le ressenti physique peut comporter une participation hallucinatoire. Les patients peuvent avoir le sentiment d’être touché sous la peau par des picotements, brûlements ; ils peuvent avoir l’impression qu’on leur fait des piqûres, on les pénètre jusqu’à leur donner des sensations dans les organes sexuels, que quelqu’un leur tire dessus. Ces hallucinations sont appelées cénesthésiques. Ils peuvent avoir une sensation d’animaux, d’entrelacs ou d’objets sur leur peau : dans ce cas ils cherchent à s’en défaire en prenant fréquemment des douches, en se frottant la peau avec des draps et en demandant à leur médecin des examens microscopiques et des traitements contre des parasites. Des telles hallucinations sont appelées tactiles.

Délires

Les délires sont une autre manifestation très spécifique de la schizophrénie. Un délire est une conviction erronée qui suit la logique interne du patient. Un délire ne se laisse pas réduire par des appels à la raison ou à la logique : on ne peut pas convaincre un patient qu’il « a tort » ou qu’il « se fait des idées ».

Le plus souvent les patients pensent être persécutés par quelqu’un d’autre dans leur entourage, mais la persécution peut se baser sur un sentiment vague de destruction, de menace, de complot.

Comme pour les hallucinations, le délire s’installe de manière progressive et le patient y adhère de plus en plus. Il provoque beaucoup d’angoisses dans les phases aiguës, il sera vécu de manière plus passive par la suite. Dans tous les cas les patients sont tourmentés par leurs pensées qui induisent des réactions défensives : isolement, évitement de sortir de chez eux, usage d’objets pour éventuellement se défendre, par exemple un bâton.

De telles réactions se remarquent par les autres qui perçoivent les patients bizarres, étranges et distants. Ceux-ci abordent le contexte et tout contact avec les autres personnes par une attitude méfiante ; s’ils se sentent en difficulté, ils peuvent prendre la fuite, montrer des réactions de menace ou agressives.

L’essentiel

Dans sa synthèse, Eugen Bleuler a, à la fois, apporté une description ramassée de cette pathologie et rompu d’avec la considération précédente qu’elle conduisait inévitablement à un affaiblissement intellectuel. Un trouble biologique cérébral est responsable de perturbations fondamentales : les quatre A, à savoir des perturbations affectives, des anomalies des associations, ambivalence et autisme. Deux manifestations secondaires sont présentées comme la conséquence du trouble biologique : les hallucinations et le délire.
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3. Une description plus détaillée des hallucinations et du délire sera faite dans un chapitre ultérieur.
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Les stades de la maladie

La schizophrénie est identifiée comme une maladie où interviennent des facteurs génétiques, environnementaux et neurobiologiques. Son origine neuro-développementale est définie par l’hérédité et les modifications de la constitution individuelle du cerveau : elle représente la part principale de la vulnérabilité des patients. Les facteurs environnementaux ont un rôle de révélateur sur la base de la vulnérabilité qui commence très tôt dans la vie des patients et qui évolue pendant longtemps de façon latente.

On distingue désormais trois phases :

−la phase pré-morbide dans laquelle certains symptômes non spécifiques peuvent être observés,

−la phase prodromale qui montre certains symptômes pouvant mettre en alerte d’un risque de psychose,

−le premier épisode psychotique.

Modes d’entrée

La maladie schizophrénique commence, habituellement, chez l’adulte jeune, mais un début précoce pendant l’adolescence est possible : il s’agit dans ce cas de la transition d’une pathologie de l’enfance, voire adolescence vers une pathologie de l’adulte. Selon Marie-Odile Krebs (69), le début de la maladie se situe entre 15 et 20 ans chez les hommes et entre 20 et 29 ans chez les femmes. Une différence des sexes se remarque car les femmes présentent un premier épisode psychotique en moyenne 3,5 ans plus tard que les hommes. Mais cette différence des sexes s’efface sur l’ensemble de la vie.

La maladie peut commencer de façon aiguë par des symptômes psychotiques productifs en moins de quatre semaines.

Le début peut être subaigu sur une plus longue durée : dans ce cas il y a des prodromes non spécifiques dont on reconnaît, à postériori, une signification en faveur de la pathologie.

Et la maladie peut commencer de manière insidieuse et progressive avec prédominance de signes négatifs. Il y a une majorité d’hommes dans les formes à début insidieux.

La maladie est appréciée sur la globalité de l’évolution y compris quand elle n’a pas de signes visibles. Ainsi on distingue la phase pré morbide d’une part et la phase prodromique avant l’éclosion des premiers symptômes psychotiques, appelés « premier épisode psychotique (PEP) ».

Ainsi la phase pré morbide s’étale de la naissance jusqu’à l’apparition des premiers signes de la maladie : à ce stade, il n’y a pas encore de premier épisode psychotique. Elle évolue maintenant dans la phase prodromique.

La schizophrénie n’apparaît que chez des sujets vulnérables. Soit, ceux-ci ne développeront pas la maladie ; soit, en fonction de certains facteurs de leur environnement ou de facteurs biologiques, certains prodromes se découvrent chez eux qui pourront évoluer vers un PEP.

On considère que la maladie commence avec les premiers prodromes, bien que, à ce stade, il n’y ait pas encore de symptômes psychotiques productifs. Les prodromes précèdent de quelques mois ou parfois de quelques années les premiers symptômes productifs de la schizophrénie. Ainsi la psychose commence avec les premiers signes productifs. C’est comme un compte à rebours : malgré la présence de signes productifs, souvent les personnes ne sont pas encore traitées. Cette période est appelée « durée de psychose non traitée (DPNT) ». Elle s’ajoute à la durée de la phase prodromique, considérée comme le début de la maladie. Si le traitement est efficace sur les symptômes, les patients entrent dans une phase résiduelle. On doit s’efforcer de traiter le plus tôt possible, à partir des premiers signes évocateurs de psychose.

Schéma : Durée de psychose non traitée

[image: ]

Les stades de la maladie

Dans une approche moderne, on peut se référer au modèle de Yung et Mc Gorry cité par Marie-Odile Krebs (69) qui propose différents stades de la maladie depuis la phase pré morbide jusqu’à l’évolution au long cours. Trois principes incarnent l’observation des symptômes, leur évaluation par une équipe spécialisée et le traitement à bon escient. En particulier le traitement par des médicaments antipsychotiques est recommandé seulement à partir des premiers symptômes psychotiques.

L’observation commence dès les premières années de la vie. Il est conseillé d’orienter un enfant dont le développement n’est pas linéaire et qui a des retards sur le plan psychomoteur dans un CAMSP pour enfants inférieurs à 6 ans ou dans une consultation de psychiatrie de l’enfant et de l’adolescent. L’enfant/l’adolescent bénéficiera d’une évaluation multi disciplinaire qui tiendra compte des facteurs biologiques, psychologiques et sociaux. Les comorbidités somatiques et/ou psychiatriques individuelles et familiales seront repérées. Les jeunes patients seront orientés et pris en charge. Les traitements conseillés seront en majorité non médicamenteux, psychothérapeutiques individuels et/ou de groupe, systémiques, rééducatifs.

Lorsque la phase prodromique est identifiée, selon les indications, un traitement antidépresseur ou anxiolytique peut être prescrit. Les traitements antipsychotiques sont déconseillés si le seuil de psychose n’est pas franchi en raison du risque d’effets secondaires importants. On doit tenir compte du rôle néfaste de toutes substances psycho-actives (SPA) sur les symptômes psychotiques et inciter les patients à s’abstenir de leur consommation. Il peut être conseillé de les adresser dans un centre spécialisé dans les addictions, CSAPA ou CHA. Les antipsychotiques sont indispensables à partir du PEP.

Yung et Mc Gorry proposent d’observer trois phases de la maladie pour ajuster les interventions thérapeutiques ; ils distinguent la prévention, le traitement initial et le traitement d’entretien. Un défi important est de repérer les sujets à risque et à ultra-haut risque dans le but de prévenir l’éclosion et l’installation de la maladie par un traitement ciblé. L’objectif est de repérer les patients présentant les premiers signes encore non spécifiques de la psychose pour les traiter tout en leur proposant un suivi. Il est toujours possible de traiter les symptômes qui apparaissent : l’abus et dépendance aux toxiques, un état dépressif, diverses formes d’anxiété. On doit mettre en garde contre l’attentisme car les troubles ne disparaissent pas malgré leurs fluctuations. Diverses stratégies thérapeutiques s’appuyant sur une évaluation approfondie et répétée doivent être proposées qui incluent un traitement médicamenteux et des approches non médicamenteuses. On distingue :

•Le stade zéro est défini par un risque augmenté mais les patients sont asymptomatiques. Le défi est représenté par la difficulté de repérer les patients à risque. Il est possible de se baser sur des familles où déjà un ou plusieurs patients ont été diagnostiqués. Le repérage doit être fait de façon large car un pourcentage de troubles psychiques plus important que dans la population générale est observé dans les familles où une personne sera diagnostiquée atteinte de schizophrénie : il s’agit de troubles dépressifs, troubles bipolaires, troubles de la personnalité, alcoolo-dépendance, troubles du spectre autistique, schizophrénie, autres psychoses. En ce qui concerne la conduite à tenir, il s’agit de promouvoir la santé à la fois physique et psychique en attirant l’attention des jeunes patients à prendre soin d’eux tout en se prenant en main et en favorisant leurs compétences psychosociales et émotionnelles. Le même effort doit être fait à l’égard des familles. On pourrait envisager des écoles des parents qui existent dans certains endroits pour les généraliser sur le territoire national. Un tel programme doit inclure une information sur les drogues pour apprendre aux jeunes à dire non à la sollicitation de consommation.

•Le stade 1a est défini par des symptômes légers mais non spécifiques de psychose, par exemple des angoisses, un malaise existentiel, un retrait des relations sociales, une timidité excessive. Les jeunes peuvent diminuer leurs performances scolaires et socioprofessionnelles. On doit attirer l’attention des enseignants, formateurs professionnels et médecins généralistes pour que ceux-ci adressent les jeunes dont le comportement se remarque à une consultation spécialisée. La même stratégie thérapeutique doit s’appliquer en proposant en plus une thérapie cognitivo-comportementale à partir des premiers symptômes et, dans le cas de consommation de SPA, aider les patients à réduire leurs consommations et s’abstenir.

•Le stade 1b est défini par la progression des symptômes. Les patients peuvent commencer à s’isoler et à favoriser des activités solitaires, ils peuvent entrer dans un évitement social actif, ils peuvent avoir des idées de référence à l’exclusion d’idées de référence délirantes. Ces patients doivent désormais être considérés à haut risque de psychose. On doit insister sur la formation des médecins généralistes et des urgentistes pour qu’ils repèrent les patients et qu’ils les orientent vers une consultation spécialisée. Les mêmes stratégies thérapeutiques que dans le stade 1a doivent être appliquées.

•Le stade 2 est défini par le premier épisode psychotique (PEP) : le seuil de la psychose est désormais franchi. Les patients sont repérés par les médecins généralistes, spécialistes, urgentistes et addictologues. Les signes de psychose sont évidents et le diagnostic d’orientation est fait par des non-psychiatres. Les mêmes stratégies thérapeutiques doivent être conseillées mais on doit ajouter un traitement par antipsychotiques en préférant les antipsychotiques de deuxième génération.

•Le stade 3 est défini par la déclaration de la maladie schizophrénique : les patients ont un certain nombre de symptômes psychotiques évoluant depuis un certain temps. Les patients ont été hospitalisés une à plusieurs fois parfois pendant une longue durée. À l’issue d’un séjour hospitalisé sera proposé un suivi en hôpital de jour ou en CATTP sinon en CMP et en consultations externes. Certains sont orientés en Centre de réadaptation. Une insistance est faite sur le traitement par antipsychotiques de deuxième ou de première génération où est préféré un traitement par antipsychotiques à action prolongée. Les autres stratégies thérapeutiques concernent la psychoéducation individuelle et familiale, la thérapie familiale, les TCC, la réduction active des drogues.

•Le stade 4 est défini par la maladie au long cours. Chez les patients a lieu une neuro dégénérescence. Souvent les patients ont arrêté leur traitement à plusieurs reprises et ils ont été ré hospitalisés à l’occasion d’un nouvel épisode délirant. Certains échappent aux soins en errant sur le territoire national et transfrontalier. Parmi les personnes sans domicile fixe, il y a un important pourcentage de patients atteints de schizophrénie. La stratégie thérapeutique, commune aux stades 3 et 4 doit viser de gagner la confiance des patients pour que ceux-ci acceptent de revenir en soins et de reprendre un traitement. La collaboration avec les familles est fondamentale. Différents programmes de suivi peuvent leur être proposés. Outre la prise en charge en hôpital de jour et en CATTP, les patients peuvent bénéficier d’appartements thérapeutiques, de maisons communautaires et de programmes de psychoéducation dont les clubhouses et de centres de réhabilitation.

L’essentiel

Une insistance est faite sur le repérage des premiers signes non spécifiques. Lorsqu’un enfant a un développement non linéaire, il est souhaitable de lui permettre une prise en charge pour évoluer selon son potentiel et pour éviter que certains troubles ne se fixent.
Il s’agit ensuite de repérer les sujets à risque et à ultra-haut risque. De la même façon que dans le cas d’autres maladies – ce qui est un principe général en médecine – il convient de traiter dès les premiers symptômes. Si la maladie est repérée dès le stade 1a ou 1b, l’espoir est permis de la stopper pour qu’elle ne se déclare pas.
Tout au long de l’évolution, des traitements ciblés seront proposés.
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La notion de vulnérabilité

Un autre mot à la place de vulnérabilité peut être fragilité : il va de soi que quelqu’un de fragile doit se protéger pour limiter au mieux les signes de la maladie ou, si possible, qu’elle ne s’installe et ne se fixe. Il doit faire appel à ses compétences pour amoindrir les symptômes, pour intégrer sa maladie et chercher à ne pas la subir, ni se laisser abattre par elle. Différents facteurs de la vulnérabilité sont identifiés.

La génétique

Le facteur génétique est le mieux documenté, il ne fait aucun doute, mais il ne peut pas expliquer à lui seul la survenue de la maladie. Il y a un risque de presque 50 % pour un enfant issu de deux parents schizophrènes de déclarer lui aussi la maladie. Le risque est encore plus important dans le cas de jumeaux monozygotes qui ont le même patrimoine génétique (vrais jumeaux) : si un jumeau développe la maladie, il y a un risque entre 60 et 84 % que le deuxième jumeau la déclare. Dans le cas de jumeaux dizygotes (faux jumeaux), si l’un d’eux développe la maladie, le risque baisse à 10 % pour le deuxième jumeau (ou jumelle). C’est le même risque pour les autres enfants d’une même fratrie. La recherche ayant supposé certains chromosomes à l’origine de la maladie s’est déplacée sur certaines anomalies génétiques. Ce facteur de l’origine de la maladie se trouve dans un certain nombre de gènes modifiés, les chromosomes en eux-mêmes ne sont pas en cause. Selon Juliette Martin (90), la recherche a relevé que la déclaration de la psychose dépend de l’héritabilité génétique de l’ordre de 80 %. Chacun de ces gènes ne joue qu’un rôle mineur sur la globalité du trouble, cependant son effet sera révélé à l’occasion d’une interaction avec d’autres facteurs dans l’environnement. En particulier certains gènes ont un rôle dans le neuro-développement et la plasticité neuronale. Parmi les syndromes génétiques, la microdélétion 22q11 qui fait partie du syndrome de Di George4 est la mieux documentée. Elle peut être associée jusqu’à 40 % à la déclaration de la schizophrénie.

Les facteurs neuro développementaux

Selon Marie-Odile Krebs (69), l’hypothèse neuro-développementale de la schizophrénie est récente, elle a été formulée par Weinberger et Murray & Lewis en 1987 mais elle s’est depuis imposée pour expliquer l’apparition des troubles. Certaines anomalies du développement cérébral datant d’une phase du développement précoce ont été décelées grâce à l’étude du cerveau de malades décédés. Des anomalies cognitives et motrices antérieures à l’apparition de la maladie ont été trouvées. Quelques années avant la formulation de cette hypothèse, des travaux d’imagerie, en particulier par tomodensitométrie et IRM ont mis en évidence des anomalies de la configuration du cerveau dès la phase pré-morbide.

Cette hypothèse a étayé davantage la compréhension des conclusions d’études statistiques connues depuis longtemps que la schizophrénie s’observe à un pourcentage plus élevée dans le cas de complications autour du développement de l’enfant dès la gestation dans le ventre maternel. On distingue les problèmes pendant la grossesse : saignement, pré-éclampsie, diabète gestationnel, incompatibilité rhésus. D’autres anomalies concernent la croissance et le développement fœtal : petit poids de naissance, malformations congénitales, petit périmètre crânien. D’autres difficultés ont pu avoir lieu pendant l’accouchement : asphyxie, atonie utérine (arrêt des contractions), accouchement par césarienne en urgence. Le risque de développer une schizophrénie est documenté depuis longtemps en cas d’infections maternelles virales pendant la grossesse : grippe, rubéole, herpès. Ce sont elles que l’on incrimine concernant le pic de naissances en fin d’hiver de patients qui déclarent ultérieurement une schizophrénie. Tous les facteurs indiqués sont relevés avec leur rôle potentiel d’agir sur le développement cérébral de l’enfant.

L’incidence

Selon Marie-Odile Krebs (69), dans la population générale, en suivant le DSM IV, la prévalence de la maladie sur la vie entière représente entre 0,5 et 1 %. L’incidence (nouveaux cas) annuelle se situe entre 0,16 et 0,42/1000. C’est à ce niveau que l’on prend en compte certains facteurs considérés comme des stress psychosociaux qui agissent en tant que révélateurs de la maladie. Ainsi la maladie apparaît à un pourcentage plus élevé en milieu urbain qu’en milieu rural : on peut évoquer l’anonymat, l’individualisme en milieu urbain versus la connaissance et l’intégration des individus en milieu rural. Aussi la maladie apparaît à un pourcentage élevé chez des migrants chez lesquels la difficulté d’intégration et d’assimilation dans leur nouvel environnement est documentée.

L’influence de la maturation pubertaire

Il est supposé qu’une atteinte cérébrale précoce est la base de la vulnérabilité : ainsi la schizophrénie se révélera seulement chez des sujets vulnérables. Celle-ci peut se révéler si d’autres facteurs interviennent ultérieurement. Il est ainsi supposé que différentes atteintes cérébrales affectent la maturation cérébrale chez l’enfant et plus tard l’adolescent qui influent le développement des synapses, l’organisation des cellules cérébrales entre elles, la myélinisation des nerfs et l’élagage des synapses qui ne sont plus utilisées. Il s’agit ici de divers processus actifs dans le cadre de la neuroplasticité. On sait aussi que certains gènes inactifs au moment de la naissance peuvent s’activer ultérieurement et modifier la neuroplasticité et ainsi aboutir à certaines modifications fonctionnelles de la constitution du cerveau. C’est ainsi que petit à petit le cerveau prend une voie où ultérieurement s’installe cette maladie. Par exemple chez les schizophrénies à début très précoce, le cerveau des patients est soumis à un élagage de synapses et une réduction plus marquée de la substance grise (contenant les cellules cérébrales), ce qui accentue la perte neuronale.

Dans le processus de la maladie il y a une interaction entre des facteurs neurobiologiques dont des facteurs génétiques et/ou des facteurs dans l’environnement. Les deux anomalies, celle de lésions précoces qui se complique à l’adolescence par d’autres lésions concernant le processus de la neuroplasticité avec les facteurs dans l’environnement sont appelées « l’hypothèse d’une double atteinte » (« two-hit hypothesis ») sur le plan neuro-pathologique. La première atteinte est constituée par des lésions cérébrales, ce qui rend les sujets fragiles par rapport à des facteurs dans l’environnement qui occasionnent une seconde atteinte qui révèle la maladie. Ainsi l’organicité au sens large est en interaction avec d’autres facteurs dans l’environnement où participent des facteurs psychologiques qui occasionnent divers stress. Ceci a lieu pendant la période cruciale de l’adolescence qui représente déjà une période stressante pour les individus et qui s’étend sur plusieurs années : on considère que la maturation cérébrale de l’adolescence s’étend jusqu’à 25 ans.

En suivant cette hypothèse, la schizophrénie se révèle et s’installe en fonction d’une combinaison d’atteintes pendant deux phases-clé du développement cérébral : le développement précoce, pré et péri natal et la maturation à l’adolescence. Aussi certains processus détérioratifs peuvent survenir après le début de la maladie. Par exemple il existe une détérioration cognitive dans les premières années de la maladie, elle est associée à des modifications morphologiques de la configuration individuelle du cerveau. Quand la maladie progresse, cette détérioration se stabilise et ne s’accentue plus. Cependant, chez les patients malades au long cours (stade 4) on peut remarquer un affaiblissement intellectuel en fonction d’une dégénérescence cérébrale.

L’essentiel

La schizophrénie se déclare et s’installe seulement chez des sujets vulnérables. L’hypothèse neuro-développementale à l’origine de cette maladie s’est imposée depuis une trentaine d’années. La part génétique ne fait aucun doute. Une multitude de gènes est incriminée mais aucun ne peut occasionner la maladie à lui tout seul. Ces gènes n’agissent pas tous au même moment de la maladie, certains interviennent au moment de l’enfance et l’adolescence et agissent sur la neuroplasticité. Ces gênes sont en interaction avec l’environnement.
L’hypothèse de la double atteinte est favorisée : sur la base d’atteintes neuro-développementales agissent différents facteurs de stress dans l’environnement. Ces facteurs de stress ont un rôle de révélateur de la maladie, notamment au niveau du premier épisode psychotique mais aussi au niveau de rechutes psychotiques lorsque la maladie est déjà connue.





4. Diagnostiqué à la naissance, les enfants ont des oreilles basses implantées, des fentes médianes de la face, un rétro-gnathisme modéré (recul du menton), un hypertélorisme (écartement entre les 2 yeux plus important que chez les autres enfants), un raccourcissement du sillon sous-nasal, un retard du développement et un trouble cardiaque congénital. 










4


La notion de l’environnement

Quelques notions psychanalytiques

Les êtres humains sont constamment en interaction les uns avec les autres, les parents en particulier ont un rôle fondamental. Dès les débuts des pratiques de psychothérapie, les médecins-psychiatres et psychologues se sont intéressés aux interactions des personnes entre elles. Ainsi les psychanalystes ont souligné l’importance des relations entre les parents et leurs enfants, appelées « relations primitives » pour souligner leur rôle dans le développement de chaque personne, et ces chercheurs et chercheuses ont posé les bases de la psychopathologie. Par exemple, l’Autrichien Sigmund Freud5 qui fut initialement neurologue a été le premier à décrire les rapports entre le conscient et l’inconscient dans sa première topique qui sépare le conscient, le subconscient, l’inconscient : on doit souligner que l’inconscient est aussi réel que le conscient ; mais le fait de mentionner le subconscient tient compte d’une transition progressive entre l’inconscient et le conscient que l’on peut se représenter de la même manière dont on émerge le matin du sommeil où on peut encore se souvenir de ses derniers rêves. On peut aussi préciser qu’on peut ne pas être conscient de certains de ses propres fonctionnements que l’on ne « voit » pas, ce qui signifie un déni. Certains se refusent à admettre une réalité que d’autres leur montrent. Dans un contexte d’une maladie psychique, non seulement dans le cadre d’une schizophrénie, les patients et parfois les membres de leur famille proche peuvent être inconscients de cette pathologie. Freud a complété la description de l’inconscient dans sa deuxième topique qui décrit le Surmoi, le Moi, le Ça.

Une autre notion importante est la description par Freud du développement psychosexuel d’un enfant évoluant de la fusion avec sa mère vers son accomplissement à l’âge d’adulte. Cette fusion est une réalité pendant quelques mois après sa naissance : l’enfant est dans une union avec sa mère et celle-ci avec lui. Vers 4 à 5 ans, il entre dans la période œdipienne où il réalise la relation particulière et exclusive entre sa mère et son père : cette période est conflictuelle car il voudrait avoir une relation exclusive avec l’un des parents. Selon la théorie, ses pulsions s’expriment dans les paroles, dans les gestes, dans le jeu, dans les dessins. En suivant la description classique cela concerne le petit garçon et sa mère ou la petite fille et son père. Habituellement le parent en question lui signifie ou lui fait comprendre que ce n’est pas possible. Cette période est appelée triangulation : père – mère – enfant : c’est un passage essentiel pour le développement de ce que deviendra l’enfant quand il sera adulte. Un enfant qui intègre :

−qu’il/elle a toute sa place dans la relation à ses deux parents,

−qu’eux ont une relation spécifique entre eux,

−que lui/qu’elle ne peut avoir ce type de relation avec eux,

−mais que cela ne lui enlève rien à sa valeur en tant que personne,

a intégré les bases pour ses futures relations affectives. Il apprend ainsi le respect de l’autre, il respecte sa différence, il peut entrer dans une complémentarité avec les autres et il peut investir toute sa créativité dans une relation. Quand le passage de la période œdipienne se passe bien pour l’enfant, il en garde le bénéfice comme un donné à l’intérieur de lui, ce qui se réveillera ultérieurement quand il peut s’engager dans une relation affective. Après la période œdipienne, l’enfant entre en latence : ses pulsions seront moins actives selon la théorie de Freud. Pendant la période de puberté et l’adolescence se réactive le conflit œdipien dans une dynamique pulsionnelle, permettant à l’adolescent de découvrir sa génitalité et de l’intégrer dans sa personnalité.

On peut remarquer que Freud avait décrit sa théorie depuis la fin du xixe siècle dans un contexte où la famille traditionnelle : père, mère, plusieurs enfants était la norme. Au xxie siècle existent de nombreuses situations différentes sur le plan familial, par exemple des familles monoparentales, des familles recomposées et des familles comportant deux mères ou deux pères. L’un de ses parents biologiques (ou les deux) peut être physiquement absent ; il peut y avoir un parent de remplacement, d’accueil ou adoptif. Mais un enfant grandit, à la fois, dans le vis-à-vis de ses parents réels et en se situant face à l’image de ses parents dans sa vie intérieure. S’il ne peut pas affronter l’un de ses parents biologiques dans la réalité concrète, il construira son identité en se servant de l’image intérieure de celui-ci (de celle-ci), de la même manière dont il se sert de l’image intérieure d’un parent de remplacement. L’absence d’un parent biologique dans la vie réelle n’est pas un obstacle, en soi, à la traversée de la période œdipienne ni à sa réussite.

En observant l’hospitalisme d’enfants orphelins qui recevaient des soins matériels mais sans suffisamment d’attention affective, c’est-à-dire sans que les personnes de contact ne leur parlent, ne les bercent, ne leur chantent de chansons, ne les stimulent, le psychiatre et psychanalyste américain René Spitz6 avait observé trois repères considérés depuis comme « les organisateurs du Moi »  : le sourire, l’angoisse du 8e mois, le non. Le premier sourire a normalement lieu à trois mois : l’enfant sourit à un visage qui s’approche du sien, ce qui signifie qu’il reconnaît un visage humain. Vers huit mois, l’enfant montre une réaction de peur à chaque fois qu’une personne nouvelle s’approche de lui et ne fait pas partie de son environnement habituel : il peut s’agir des grands-parents en visite. Ceux-ci peuvent être surpris car auparavant l’enfant leur souriait, alors que maintenant celui-ci pleure, se détourne d’eux et s’accroche vigoureusement à sa mère ou à son père. Cette réaction montre que l’enfant identifie les personnes « étrangères » à son monde habituel, il identifie les personnes dont il sait qu’elles sont bienveillantes à son égard et celles qui peuvent, peut-être, représenter un danger. Vers dix-huit mois environ l’enfant commence à manifester son opposition aux sollicitations de ses parents : il peut dire : « non », il crie, parfois se jette par terre…

Le développement psychosexuel qui a lieu pendant toute l’enfance et adolescence est un repère car dans certains troubles, dont les psychoses, il a pu être perturbé pendant certains passages-clé. Il s’agit, par exemple, de la période fusionnelle où l’enfant doit évoluer vers une autonomie plus importante par rapport à sa mère. Pendant la période œdipienne, certains enfants peuvent rester dans une fixation sur l’un de leurs parents en ne réussissant pas la maîtrise de relations triangulaires. Ceci peut se constater dans certaines décompensations psychotiques aiguës où un patient peut montrer une régression à un état antérieur de son développement.

Lorsque les organisateurs du Moi n’ont pas été intégrés par un enfant, son développement comportera des perturbations. Par exemple, un enfant qui n’a pas acquis le premier organisateur du Moi, le premier sourire, peut ne pas accéder à la notion que le monde est prévisible et comporte des repères lui permettant d’être dans une sécurité où il peut faire confiance. Si le deuxième organisateur du Moi n’est pas atteint, l’enfant peut ne pas faire la différence entre les personnes familières qui sécurisent et les personnes non familières qui peuvent éventuellement représenter un danger. Quand le troisième organisateur du Moi, le « non », n’est pas atteint, l’enfant peut ne pas s’autoriser de s’opposer aux autres et il peut devenir, peut-être, une proie facile aux actions malveillantes de certains vis-à-vis de lui. De telles perturbations peuvent être constatées dans l’anamnèse chez les patients psychotiques.

D’autres facteurs de l’environnement pris en compte

De la même manière dont aucun facteur de vulnérabilité génétique ne saurait être retenu en tant que seul facteur causal de la maladie, aucun facteur de l’environnement ne sera retenu comme responsable de la maladie. Les facteurs existant dans l’environnement d’une personne qui déclarera la maladie doivent toujours être identifiés, analysés, compris et intégrés dans la compréhension du parcours d’un patient, et on doit tenir compte des éléments qui le fragilisent comme on doit chercher ceux qui lui permettent de faire face à sa maladie, c’est-à-dire ses ressources et sa résilience.

En voulant apprécier les risques de développement d’une psychose, on travaille désormais avec un modèle qui se base sur quatre facteurs : la vulnérabilité, les stress subis, les compétences mises en œuvre7 et les bio-marqueurs de la transition psychotique. Ces différents facteurs sont en interaction les uns avec les autres. Par exemple, un stress ne peut être considéré comme un agent causal pour un trouble à lui tout seul. S’il intervient sur d’autres facteurs, une vulnérabilité peut être creusée où chacun agit en tant qu’agent perturbateur. Si l’individu peut s’en défendre grâce à ses ressources personnelles, par exemple une capacité à faire la part des choses, une manière de trouver toujours des éléments positifs, une créativité personnelle se manifestant par des dons artistiques que les personnes mettent en œuvre ainsi que par des capacités relationnelles, il résistera davantage contre l’envahissement des processus psychotiques. Si l’individu bénéficie d’un environnement relationnel où il peut prendre appui sur des ressources de sa famille qui lui apportent de la stimulation dans son quotidien et de l’apaisement dans des moments difficiles, il pourra recevoir de l’aide dans sa vie intérieure et il pourra s’y reposer. On peut souligner le rôle du psychiatre traitant et d’autres membres du personnel soignant : une relation de confiance permet de respecter les recommandations en fonction des symptômes. Ces personnes accèdent ainsi à la fonction d’agir en tant que « tuteurs de la résilience », ce que Boris Cyrulnik a expliqué dans Un merveilleux malheur (31).

Traumatismes pendant l’enfance et adolescence

Le rôle des traumatismes touchant à l’identité et l’intégrité des personnes est désormais documenté dans la survenue d’un premier épisode psychotique. Il s’agit des traumatismes sexuels : attouchements, viols de la part de personnes familières dans l’enfance, ainsi que des traumatismes physiques et psychiques de la part de pairs pendant la période scolaire : harcèlement, menaces, agressions physiques. Dans les deux cas, souvent les enfants n’en parlent pas à leurs parents ou ils en parlent beaucoup plus tard. Souvent ils/elles sont soumis à des menaces : « si tu le dis à tes parents… » Il y a un effet cumulatif des traumatismes et, si un enfant en a subi son premier épisode psychotique aigu est souvent plus sévère. De tels traumatismes peuvent être précoces et moins précoces. Pendant l’adolescence, ils ont pour conséquence un manque de confiance en soi, un sentiment de dévalorisation, une intériorisation progressive pouvant aboutir à un isolement vis-à-vis des autres.

D’autres traumatismes qui fragilisent l’équilibre sont les ruptures affectives : séparation, divorce des parents et les deuils. La mort d’un parent, d’un grand-parent, d’un frère ou d’une sœur laisse une absence, elle peut être une source de culpabilité, elle peut rendre davantage vulnérable si la personne ne trouve pas d’autres éléments qui lui permettent de se situer dans sa vie de manière positive et confiante.

On doit souligner aussi les troubles de l’identité sexuelle : la découverte d’être attiré par les hommes est un traumatisme chez les garçons. Ceux-ci réagissent habituellement par une décompensation dépressive plus ou moins prolongée. Il n’est pas rare qu’un épisode psychotique aigu se déclenche dans ce contexte. Les jeunes filles acceptent souvent plus facilement le fait de se sentir attirées par les femmes qu’elles intègrent comme une option dans leur évolution psychosexuelle. Elles peuvent passer par des pratiques bisexuelles. Par ailleurs, on peut observer qu’une femme peut changer d’orientation sexuelle plusieurs fois dans sa vie.

Risque suicidaire

Les adolescents sont vulnérables et soumis à de nombreux stress dans leur quotidien. La prévention du suicide chez les adolescents est une priorité sur le plan de la santé publique. Ce risque est augmenté chez les personnes à risque de déclarer un premier épisode psychotique à toutes les périodes de leur évolution : pendant la période où la psychose n’est pas encore diagnostiquée ni traitée (DPNT), pendant la période prodromale, pendant une hospitalisation et à la sortie de l’hospitalisation. À toutes ces périodes, le patient est bousculé en ses certitudes, il subit des symptômes variés sans pouvoir les comprendre, souvent il n’en tient pas compte et il s’en défend. Mais aussi il peut réaliser qu’un changement de sa manière de vivre et de se situer dans le monde est en train de prendre de plus en plus de place dans son quotidien. Il peut se dire que s’il devient schizophrène, il ne s’en sortira pas. Il peut refuser cette nouvelle vie et choisir de partir. Il n’a pas encore fait confiance en les soins et à plus forte raison les soins modernes qui n’imposent pas un traitement mais qui sollicitent sa participation en prenant appui sur ses compétences grâce à des moyens de psychoéducation, d’associations d’entraide et de groupes d’entraide mutuel (GEM). Lorsque la maladie est perçue comme un processus imposée, il est compréhensible qu’un patient se décourage. Ce n’est que progressivement qu’elle peut être intégrée de manière dialectique : elle est une nouvelle réalité qui comporte une vulnérabilité fondamentale. Mais elle permet toujours de prendre appui sur sa propre personnalité saine qu’il convient d’identifier et de développer.

Le stress d’une hospitalisation

Souvent les patients s’opposent à l’hospitalisation du fait de leurs convictions délirantes. S’ils sont hospitalisés dans une unité ouverte, il est assez courant qu’ils s’évadent de l’unité de soins, ce qui nécessite leur transfert dans une unité où les portes sont fermées. Souvent ils ressentent les soins comme une violation, dans la mesure où on leur donne un cadre de vie et en leur administrant un traitement même s’ils ne veulent pas le prendre. Pendant un épisode psychotique aigu, les patients ont perdu les repères de l’organisation de leur vie : ils ne dorment pas la nuit, ils ne mangent pas s’ils n’ont pas faim, souvent ils ont la conviction de multiples dangers dans leur environnement immédiat, dont des dangers d’empoisonnement. Leur discernement est gravement alterné, ce qui justifie de les prendre en main de manière directive. Ce n’est que progressivement qu’ils acceptent de se laisser soigner, ils constatent qu’ils vont mieux grâce au traitement et ils entrent dans une confiance en les soignants. Ils apprécient le fait de dormir de nouveau pendant les nuits et d’être réveillés pendant les journées où ils ont un contact avec les soignants et les autres malades. Cependant, après l’hospitalisation, ils peuvent subir les souvenirs de la période où ils étaient délirants, hallucinés en les assimilant au cadre ferme de l’hospitalisation. Dans certains cas, ils ont les signes d’un état de stress post-traumatique avec cauchemars, anxiété, insécurité, irritabilité se manifestant au quotidien avec les personnes de leur entourage proche. L’existence d’un tel syndrome de stress post-traumatique est un facteur empêchant l’adhésion aux soins sur le long terme : par exemple, si une personne garde un mauvais souvenir d’une hospitalisation, elle peut refuser une prise en charge en hôpital de jour ou une prise en charge en CMP.

La recherche sur les biomarqueurs

Au xixe et xxe siècle un premier épisode psychotique avait été décrit comme un « coup de tonnerre dans un ciel serein », c’est-à-dire intervenant par surprise chez un jeune patient sans antécédents psychiatriques. Il avait été dit, pendant longtemps, qu’il n’y avait pas de marqueurs biologiques dans le cadre des psychoses et que le diagnostic était essentiellement établi avec des critères cliniques. Ces données évoluent depuis quelques années seulement.

Ainsi, selon Juliette Martin (90), le rôle de l’inflammation dans la survenue d’un premier épisode psychotique est documenté. Cette recherche doit être associée à celle sur le microbiote, l’ensemble des bactéries contenues dans les intestins dont le poids est estimé à entre 1 200 à 1 500 g. Ces bactéries entretiennent un certain processus inflammatoire bien entendu contrôlé. Dans la mesure où le poids du microbiote égalise celui du cerveau, et dans la mesure où les substances de métabolisation des bactéries circulent dans la circulation sanguine qui perfuse le cerveau, des liens sont probables entre ce qui se passe au niveau des intestins et la réceptivité du cerveau. La presse s’était emparée d’une remarque « le microbiote est notre deuxième cerveau », ce qui doit toutefois être considéré comme un raccourci indu. Mais on doit remarquer qu’un microbiote perturbé a déjà été évoqué à l’origine de maladies dépressives et d’autres maladies nerveuses.

Juliette Martin (90) cite la constatation de modifications de méthylation de l’ADN. D’autres modifications sont constatées dans la diminution de la matière grise dans le cortex préfrontal, temporal médian et dans le cortex cingulaire intérieur. Ces mêmes anomalies sont trouvées chez les patients déjà diagnostiqués atteints de schizophrénie. On peut s’attendre à d’autres clarifications dans les années à venir.

Certains gènes sont des vecteurs de cette fragilisation : il s’agit des gènes intervenant dans le métabolisme des catécholamines, d’autres intervenants dans la régulation des inflammations. D’autres gènes sont signalés comme des marqueurs de la vulnérabilité génétique au niveau des récepteurs endocannabinoïdes : ainsi certains patients déclarent plus facilement des symptômes psychotiques quand ils consomment du cannabis.

L’essentiel

L’action bienveillante des parents pose les bases chez l’enfant pour l’acquisition de repères dans la construction de la personne humaine. Je souhaite indiquer le développement psychosexuel décrit par Sigmund Freud et les organisateurs du Moi indiqués par René Spitz : dans le cas de manifestations dépressives, psychotiques, de troubles profonds de la personnalité ces repères peuvent avoir été manquants dans la trajectoire de l’individu.
Il est désormais souligné que divers stress peuvent avoir un rôle important dans la survenue d’un premier épisode psychotique aigu, notamment des traumatismes sexuels, les ruptures affectives, les troubles de l’identité sexuelle. Aussi la recherche a avancé dans le domaine des biomarquers, et on peut s’attendre à de nouvelles notions beaucoup plus précises dans les années à venir.





5. Sigmund Freud 1856-1939.




6. René Spitz 1887-1974.




7. Les compétences seront développées dans la quatrième et cinquième partie : le patient est au centre et : accompagner les familles.
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La consommation de cannabis

Depuis longtemps, les propriétés psychotomimétiques8 du cannabis sont connues. Ses différentes substances ont des effets sur le ressenti, notamment la vie émotionnelle. Depuis longtemps, les pouvoirs publics montrent une ambivalence en alternant entre une attitude répressive d’une part et une tolérance d’autre part quant à son usage par des particuliers. Rappelons qu’après sa campagne en Égypte, Napoléon Bonaparte avait interdit l’usage après avoir constaté la modification des comportements des Égyptiens consommateurs. En particulier, deux comportements avaient été relevés : d’un côté la passivité des consommateurs au long cours, mais aussi la violence d’une communauté de guerriers, les « hachischins » qui se servaient du hachisch pour stimuler leur agressivité dans le combat – l’appellation hachischins étant associée à assassins. De nombreux écrivains, artistes, musiciens ont en fait l’usage dans différents buts : stimulation de leur créativité, apaisement de leurs angoisses ou du stress avant une présentation publique, défonce… Son action est impliquée dans les troubles psychotiques et les troubles de l’humeur (18, 106, 107, 2, 102, 95, 13, 103, 100, 72, 73, 20).
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