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Introduction


Pourquoi écrire un livre sur la schizophrénie ? Ce terme ne désigne-t-il pas l’indicible, le non-explicitable, l’absolu chaos conceptuel ? Habituellement, on n’écrit pas sur ce qui ne se décrit et ne se comprend pas. Néanmoins l’idée que la schizophrénie est incompréhensible est héritée d’une vision actuellement largement dépassée. Le mystère de la schizophrénie a, en effet, été élucidé pour une bonne part et ceci a permis de considé-rablement améliorer les prises en charge et le sort des sujets souffrant de cette maladie.
Malgré ces avancées importantes, la schizophrénie est encore largement méconnue du grand public. Le niveau d’information général sur cette maladie reste relativement faible et des idées fausses sont encore très présentes. On n’entend le plus souvent parler de schizophrénie qu’à l’occasion d’actes violents ou incongrus. Or ceux-ci ne sont ni fréquents ni représentatifs du comportement habituel des patients, qui se caractérise beaucoup plus souvent par une impossibilité d’agir que par une activité excessive (qu’il s’agisse d’une agitation ou d’une agressivité). En effet, les patients schizophrènes souffrent fréquemment d’une incapacité pathologique à mettre en œuvre des actions. D’ailleurs, ils sont de ce fait parfois jugés, à tort, comme paresseux par leurs proches. On voit déjà, à travers ces exemples, que des idées parfaitement contradictoires (violence versus paresse) circulent sur cette maladie.
Par ailleurs, la schizophrénie évoque souvent, également à tort, un dédoublement de la personnalité. Or les patients ne sont pas dédoublés (le dédoublement existe bien, mais il s’agit d’un trouble différent, qui n’est pas apparenté à la schizophrénie), mais dans certains cas ils se sentent morcelés ou ne ressentent plus les limites qui les séparent de certaines personnes de leur entourage.
Ces éléments contribuent à l’entretien d’une fausse appréciation, nourrie de peurs et d’a priori, de la schizophrénie ; une des conséquences en est une certaine réticence des malades – et de leurs familles – aux prises en charge proposées, dont ils ne peuvent comprendre l’intérêt puisqu’ils ne conçoivent pas qu’il s’agit d’une maladie requérant un traitement approprié. Le fait de renoncer à des jugements de valeur et d’être en mesure d’interpréter le comportement des patients comme la conséquence de leur maladie permet de se placer dans une position de compréhension et de soutien, à la fois profitable pour eux et pour leur entourage (qui pourra ainsi prendre du recul et subir moins péniblement les anomalies auxquelles il a affaire).
Ces constatations montrent l’utilité d’apporter un éclairage nouveau sur ce trouble. Cette maladie et surtout les patients qui en souffrent méritent en effet largement qu’on leur consacre un livre tel que celui-ci.
Qu’est-ce que la schizophrénie ? Quels rapports entretient-elle avec ce que l’on appelle communément la folie ou, en médecine, les psychoses ? Comment la frontière entre raison et déraison est-elle franchie ? Quels facteurs (dont les traitements, mais aussi l’entourage) peuvent aider un patient à recouvrer son état antérieur ?
Le présent ouvrage apporte des réponses à ces questions ; il est tout particulièrement destiné à l’entourage des personnes malades (les membres de la famille, mais aussi les proches en général). Il ne s’agit donc pas d’un ouvrage scientifique, mais d’un livre écrit pour le grand public. Il a pour objectif de permettre au lecteur de mieux comprendre les troubles dont souffrent les personnes atteintes de schizophrénie. La formulation se veut accessible à une personne n’ayant reçu aucune formation médicale ou paramédicale. Il s’appuie néanmoins sur les données fournies par les recherches scientifiques les plus récentes (aussi bien les données d’observation que les modèles théoriques les mieux acceptés actuellement) et vise donc au total à fournir une information à la fois claire, simple, pertinente (c’est-à-dire éclairant la compréhension des phénomènes schizophréniques) et valide (c’est-à-dire qui ne soit pas le fruit du hasard, ni celui de l’observation de cas particuliers, mais puisse être appliquée à un nombre significatif de patients).
Comment mieux comprendre quelqu’un d’autre qu’en se mettant à sa place ? Nous tenterons ainsi, pour mieux comprendre la schizophrénie, de nous mettre à la place des patients qui en souffrent, de vivre leur trouble de l’intérieur, afin d’être en mesure de mieux les comprendre et les aider. Afin d’introduire le lecteur dans l’univers de la schizophrénie et de tenter de lui faire vivre ce que les patients peuvent éprouver au quotidien, les différents chapitres de ce livre débuteront par de courtes descriptions cliniques. Celles-ci sont parfois volontairement écrites du point de vue des patients et non depuis celui des soignants ou d’un observateur extérieur. Elles décrivent le ressenti de personnes présentant différents tableaux de la maladie et traversant différentes phases de son traitement. Partir du vécu des patients, en l’interprétant en fonction des données scientifiques actuelles, a pour but de permettre au lecteur d’effectuer un véritable voyage au cœur de la schizophrénie. Les patients souffrant de schizophrénie placent souvent leur entourage dans la plus grande perplexité, du fait de leur comportement et de leur discours, qui paraissent dépourvus de sens. Il manque alors à leurs proches les clés permettant de comprendre ce qui les conduit à penser et à agir ainsi.
Les données présentées dans ce livre montrent que la schizophrénie est de mieux en mieux comprise et que son traitement est en train de faire de grands progrès. Ces constatations doivent donner de l’espoir aux patients souffrant de ce trouble et à leurs familles. Une augmentation du niveau de connaissance, reposant sur la diffusion d’une information à la fois simple et pertinente, contribuera à favoriser une implication dans les soins des patients et de leur entourage.
La structure de l’ouvrage est bipartite. Les cinq chapitres de la première partie présentent ce qu’est la schizophrénie dans un esprit didactique, en tenant compte des données actuelles de la science. Les symptômes de la schizophrénie, leurs mécanismes de production, ainsi que les facteurs causaux hypothétiques de cette maladie y sont expliqués. Les trois chapitres de la deuxième partie exposent les modalités de traitement de la schizophrénie. Le fonctionnement actuel du système de soins et les outils disponibles (neuroleptiques, psychothérapie, stimulation magnétique transcrânienne répétitive et remédiation cognitive, en particulier) sont expliqués, ainsi que les nécessaires modalités médicosociales permettant la réinsertion des patients souffrant de schizophrénie. Enfin, des références se rapportant à chaque chapitre sont données à la fin de l’ouvrage.




PREMIÈRE PARTIE
RECONNAÎTRE ET COMPRENDRE LA SCHIZOPHRÉNIE : VOYAGE RAISONNÉ AU CŒUR DE L’INDICIBLE





Introduction de la première partie


Depuis qu’Emil Kraepelin l’a décrite en 1899, et qu’Eugen Bleuler lui a donné son nom en 1911, la schizophrénie a beaucoup fait parler d’elle, et ce dans plusieurs registres. De nombreux livres (et un nombre considérable d’articles scientifiques) ont été écrits sur le sujet. Toutefois, ils sont pour la plupart destinés à des professionnels et n’apportent pas une information concise et accessible à tous. La schizophrénie a fait l’objet de nombreuses recherches scientifiques (citons, chronologiquement, la description de ses symptômes, l’interprétation psychanalytique du sens que ceux-ci prennent quant à l’histoire du sujet, l’étude des mécanismes d’action des médicaments neuroleptiques, etc.).
Par ailleurs, le concept de schizophrénie, ainsi que le mot lui-même ont été vulgarisés. L’adjectif schizophrénique désigne ainsi généralement dans le langage courant des situations inextricables ou des personnes particulièrement contradictoires.
Il est utile de s’intéresser à la genèse du concept de schizophrénie et à ce que ce terme recouvre dans le langage médical. Le mot schizophrénie a été créé il y a un peu moins d’un siècle par E. Bleuler à partir de deux mots grecs qui signifient scission et esprit. Cet auteur voulait par là désigner l’un des principaux aspects de la maladie : une anomalie de la cohérence des processus mentaux, qu’ils soient impliqués dans le langage, les émotions, la perception ou les actions. La schizophrénie fait partie des psychoses, qui constituent un ensemble de troubles affectant sévèrement la relation à la réalité, aux autres et à eux-mêmes des patients qui en sont atteints. La schizophrénie se distingue des autres psychoses par une évolution continue (contrairement à la psychose maniaco-dépressive ou trouble bipolaire, dont les accès maniaques peuvent prendre l’allure d’épisodes schizophréniques aigus, mais qui évolue par poussées entrecoupées de périodes libres de tout symptôme) et par la coexistence de plusieurs symptômes (contrairement au trouble délirant ou paranoïa, où le délire s’exprime de manière généralement isolée).
Les patients souffrant de schizophrénie sont confrontés à des expériences particulièrement troublantes : ils peuvent entendre des voix s’adresser à eux de manière blessante, alors même qu’ils sont seuls (ces manifestations sont appelées hallucinations acoustico-verbales) et ils ont aussi, fréquemment, l’impression de perdre le contrôle d’une partie de leurs pensées et de leurs actions, qu’ils vivent parfois comme leur étant imposées de l’extérieur (ce phénomène, souvent associé aux hallucinations verbales, est appelé syndrome d’influence).
Ce type de vécu conduit généralement les patients à construire une interprétation délirante de la réalité. Hallucinations et délire constituent ce que l’on appelle les symptômes positifs de la schizophrénie. Ils contribuent particulièrement au fait que les patients paraissent souvent avoir un contact étrange aux personnes qui les fréquentent. Dans un autre registre, il arrive qu’ils éprouvent des difficultés à ressentir du plaisir, à entreprendre quelque chose ou même perdent tout désir et manifestent une inactivité plus ou moins complète. Ces manifestations déficitaires sont appelées symptômes négatifs de la schizophrénie. Les patients souffrant de schizophrénie peuvent également être amenés à agir de manière peu compréhensible ; leur langage est parfois également très perturbé par l’introduction de néologismes (création de mots dépourvus de sens pour leur entourage), la présence de bizarreries grammaticales, une incapacité à prendre en compte l’interlocuteur, etc. Ce dernier type de manifestations fait partie de la désorganisation schizophrénique.
On peut considérer que le tableau clinique d’un patient donné est fait de la combinaison d’éléments appartenant à trois dimensions : positive (délirante et hallucinatoire), négative (déficitaire) et désorganisée. Tous les patients ne présentent néanmoins pas nécessairement des symptômes appartenant à chacune de ces trois catégories principales ; il existe des formes cliniques caractérisées par la prédominance de symptômes appartenant à l’une d’entre elles. Ceci pose le problème de l’unicité de la schizophrénie : s’agit-il d’une seule maladie (et dans ce cas, qu’est-ce qui définit son unité ?) ou du regroupement de plusieurs maladies apparentées ? En effet, aucun symptôme commun à tous les patients répondant au diagnostic de schizophrénie n’a été identifié pour l’instant.
Une approche purement clinique (c’est-à-dire basée sur le seul recueil des symptômes dont souffrent les patients) de la schizophrénie n’apporte donc pas d’élément permettant de caractériser de manière formelle tous les patients désignés par ce diagnostic. En effet, aucun symptôme (c’est-à-dire rien que l’on puisse se contenter de recueillir au cours d’un simple entretien) n’est commun à tous les patients schizophrènes. Le diagnostic de schizophrénie repose donc uniquement sur l’association de plusieurs symptômes entraînant un retentissement sur la vie sociale et professionnelle des patients qui en souffrent. S’il n’existe pas de symptôme unique permettant d’évoquer formellement le diagnostic de schizophrénie, il n’existe pas non plus d’examen, qu’il soit biologique (dosage d’une variable quelconque après réalisation d’une prise de sang) ou radiologique (scanner ou IRM), permettant de mettre en évidence une anomalie physique spécifique de cette maladie, de manière reproductible d’un patient à l’autre. Ceci rend le diagnostic de schizophrénie plus délicat à poser que celui de la plupart des maladies auxquelles la médecine s’intéresse. Prenons, en tant qu’exemple d’une maladie caractérisée par un signe spécifique, le cas d’une anomalie cardiaque qui n’a rien à voir avec la schizophrénie, celui de l’insuffisance mitrale ; il s’agit d’une anomalie de l’un des orifices du cœur, qui se caractérise toujours par la présence d’un souffle (audible à l’auscultation, donc accessible au simple examen clinique) quelle que soit sa cause.
La grande hétérogénéité des tableaux cliniques schizophréniques laisse penser que les mécanismes de production des différents symptômes sont multiples. Il paraît difficile de mettre sur le même plan, par exemple, la persécution (impression qu’ont certains patients qu’autrui leur en veut) et l’impossibilité d’initier des actions. Même dans un cadre ayant été circonscrit de manière plus étroite comme la catatonie (qui regroupe certaines manifestations motrices de la schizophrénie), l’agitation et la catalepsie (se caractérisant par le fait que le patient paraît figé, comme une poupée de cire) ne paraissent pas relever des mêmes mécanismes.
Par ailleurs, la gravité des troubles est très variable d’un patient à l’autre et ils peuvent évoluer soit vers une amélioration, soit vers une stabilisation, soit vers une aggravation progressive. Parmi les facteurs permettant d’éviter une évolution péjorative, le traitement (en particulier médicamenteux dit neuroleptique ou antipsychotique) est au premier plan. Il existe probablement des facteurs protecteurs personnels (expliquant pourquoi deux patients traités de la même manière peuvent évoluer très différemment) qui sont mal connus pour l’instant. Ces facteurs peuvent être psychologiques (capacité à trouver des stratégies explicatives rassurantes face à des situations déconcertantes, capacité à faire abstraction de certains phénomènes, etc.), environnementaux (entourage étayant, non culpabilisant ou tolérant), cognitifs (mémoire et attention de bonne qualité, traitement performant des informations en rapport avec les intentions ou les désirs d’autrui) et cérébraux (présence en nombre satisfaisant de connexions entre les neurones et, de manière plus large, entre les aires cérébrales). À l’inverse, ces différents niveaux sont généralement perturbés dans la schizophrénie, comme nous l’évoquerons largement tout au long de cette première partie.
De nombreux travaux ont été consacrés à l’étude des altérations cognitives pouvant sous-tendre les symptômes de la schizophrénie. Pour expliquer les mécanismes en jeu, je m’appuierai en particulier sur les travaux réalisés depuis près de dix ans à l’Institut des sciences cognitives (Unité mixte de recherche du CNRS et de l’université Claude-Bernard, implantée dans une proche banlieue de Lyon). Ceux-ci ont été réalisés par une équipe dynamique, composée en particulier de Nicolas Georgieff, Marc Jeannerod, Chlöé Farrer, Tiziana Zalla, Elena Daprati, Andrés Posada, Pierre Fourneret, Frédérique de Vignemont et moi-même. Cet institut a été construit au sein d’un hôpital psychiatrique, ce qui a permis le développement de cette recherche, grâce à une étroite articulation avec le fonctionnement hospitalier.
Les travaux présentés donnent une vision certes partiale de la schizophrénie, mais ils ont le mérite d’être cohérents et d’éclairer les différentes facettes de cette maladie. Ils ont permis de mettre en évidence aussi bien certaines altérations des processus moteurs ou perceptifs lors de la réalisation d’épreuves sur ordinateur, où les sujets devaient effectuer des tâches dans un contexte standardisé (par exemple reconnaître un stimulus particulier présenté sur un écran ou bien réaliser un mouvement dans des conditions bien précises), que des altérations du fonctionnement cérébral lors de la réalisation d’examens d’imagerie cérébrale au cours desquels les sujets devaient également réaliser des tâches dans des conditions standardisées. Il est maintenant établi que ces altérations jouent un rôle dans le développement des symptômes schizophréniques. Les recherches qui sont poursuivies ont pour but de comprendre comment elles peuvent déclencher les symptômes et quels rapports elles entretiennent entre elles. Il est enfin nécessaire de comprendre non seulement comment s’articulent le niveau clinique et le niveau cognitif (ou niveau du traitement des informations), mais également les anomalies intervenant à ce dernier niveau dans le cadre des altérations de la structure et du fonctionnement du cerveau, mises en évidence chez les schizophrènes.



CHAPITRE PREMIER
Les premiers symptômes de la maladie


Alice a 20 ans. Jusqu’à présent son existence s’est déroulée sans problème majeur. Elle a toujours été discrète et plutôt isolée. Au lycée, où elle suivait généralement l’avis du groupe, ses camarades de classe la considéraient comme une compagne agréable, secrète et peu contrariante. En famille, elle n’a jamais tenu tête à ses parents, se montre volontiers soumise et fait preuve de peu d’initiatives.
Peu bavarde, elle préfère rester seule et s’adonner à des activités intellectuelles plutôt que physiques (elle passe plusieurs heures par jour sur Internet et devant la télé-vision). Ses résultats scolaires n’ont jamais été très brillants, mais elle a réussi à intégrer une première année de faculté, qu’elle redouble actuellement. Ses camarades la jugent bizarre et inaccessible et ses propos leur paraissent déconcertants (elle-même n’en a aucune conscience). Ses résultats aux dernières sessions d’examens se sont révélés désastreux et depuis plusieurs mois elle ne s’est même plus rendue à la faculté, mais a passé son temps à fixer un point sur le plafond de sa chambre.
Depuis quelques semaines, Alice ressent des choses très difficiles à décrire qu’elle n’a encore pu confier à personne. Certaines impressions reviennent régulièrement dans son esprit et la contrarient notablement. Toutefois, elles n’ont pas un contenu clairement formulable. Il ne s’agit d’ailleurs pas de phrases, ni même de mots, mais de sensations, fugaces dans un premier temps et devenues plus nettes secondairement.
Cela a commencé par le sentiment que sa pensée est contrainte, comme si une pression physique s’exerçait sur elle : elle a l’impression que sa tête est un ballon souple sur lequel s’appuie une masse très lourde extérieure à elle. Petit à petit, cette masse a commencé à jouer un rôle sur ce qui se passe à l’intérieur du ballon. En particulier, elle ressent une plus grande acuité dans sa perception du monde, comme si certains événements étaient des aiguilles qui se plantaient littéralement dans sa tête. Par ailleurs, une de ces aiguilles revient régulièrement au même emplacement, en injectant l’idée délétère d’une révélation prochaine. Au total, il lui semble qu’une force cherche à prendre le contrôle de ses pensées.
Ces impressions l’ont conduite à formuler des hypothèses sur leur origine. Elle s’est d’abord demandé si une nouvelle expérience militaire permettant de transmettre des ordres à distance n’avait pas eu des effets sur elle. Puis, elle a éliminé cette éventualité en constatant qu’elle était la seule à bénéficier de ces phénomènes. Elle en a conclu qu’elle devait occuper une place centrale dans le monde et a pensé que cette position la conduisait à recevoir des messages expliquant le sens des choses. Alice est maintenant convaincue qu’elle est l’Élue et qu’elle doit remplir une mission : établir un ordre mondial nouveau sous son égide.
D’abord réservée quant à tout cela, elle se montre de plus en plus loquace et aborde les passants dans la rue pour leur demander de la suivre dans les démarches qu’elle va exercer à l’égard du gouvernement. La surprise et l’incrédulité qu’elle suscite par ses propos ont tendance à l’irriter fortement et à renforcer ses convictions. Elle a échafaudé tout un plan d’action consistant à investir brutalement un commissariat de police où elle pense qu’un allié est retenu prisonnier et elle en a fait part à ses parents. Ces derniers sont paniqués et ne savent comment réagir. Ils en ont parlé à des amis qui ne savent pas plus qu’eux quoi faire. Ils en étaient ainsi réduits à observer la suite des événements jusqu’à ce qu’un de leurs voisins leur conseille d’emmener leur fille voir un psychiatre à l’hôpital.

Les facteurs pouvant déclencher un épisode psychotique
Alice présente ce que l’on appelle un premier épisode psychotique ou bouffée délirante aiguë. Le terme psychotique caractérise l’importante perturbation des liens de la patiente à autrui et au monde extérieur. Son sens de la réalité est altéré, c’est-à-dire qu’elle ne se sent plus en harmonie avec les connaissances et les croyances adoptées par le groupe social auquel elle appartient ; de plus, sa perception de son environnement et d’elle-même est modifiée. On appelle épisode psychotique une période durant laquelle un individu se met à fonctionner selon de telles modalités. Un tel épisode peut, dans certains cas, rester isolé ; dans d’autres cas, il marque soit le début d’un trouble bipolaire (dans lequel des hallucinations peuvent être observées, bien que ce ne soit pas systématique), soit l’entrée dans une schizophrénie, c’est-à-dire dans une maladie évoluant de manière continue et prolongée. Le trouble bipolaire est une maladie qui, contrairement à la schizophrénie, évolue par accès. Son diagnostic est posé, en particulier, par l’évolution : après quelques semaines de traitement, les symptômes disparaissent le plus souvent complètement ; le risque est l’apparition ultérieure de nouveaux épisodes du même type ou, au contraire, des épisodes associant tristesse et ralentissement.
Les facteurs qui peuvent laisser penser qu’un épisode psychotique restera isolé sont l’existence d’un facteur déclenchant (prise de drogue, événement traumatisant, etc.), l’absence de difficulté antérieure et la disparition rapide des symptômes sous traitement. La schizophrénie peut débuter par un épisode simple, mais se reproduisant de la même façon à plusieurs reprises. Cela explique la nécessité d’un traitement et
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