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Introduction 




Mon amour,

Tu as surgi dans ma vie alors que la monotonie menaçait mon quotidien. Je traversais les jours et les années comme un voyage en TGV : seul comptait le but, je ne prenais pas le temps d’apprécier le paysage. Comme un souffle de bonheur, tu m’as apporté la joie de vivre, les couleurs, les saveurs, les odeurs, et, par-dessus tout, l’amour. Tu as gommé mes complexes, balayé mes tabous, tu m’as fait ressentir la vraie signification d’être vivante. Je me suis aimée dans le miroir de tes yeux qui reflétait tout l’amour qu’un cœur passionné peut contenir.

On ne pouvait se passer l'un de l'autre. Être séparés, fût-ce quelques heures, nous était insupportable. Tu me disais que je méritais d’être heureuse, tu me jurais que tu passerais ta vie à me protéger, à me combler de bonheur, à me guérir de mes douleurs.

Et puis un jour, plus rien.

Tu n’étais plus là, tu ne m’aimais plus, ou tu n’en savais plus trop rien. Il te fallait de l’espace, de la liberté, des nouvelles rencontres, voir tes copains, avoir une moto. Tu m’as dit : « Tu partiras, toi aussi, comme les autres. »

Je ne comprenais pas. J’étais terrassée. Le cœur brisé, l’âme en miettes. Une question me hantait : qu’avait-il bien pu se passer dans l’espace d’une nuit ?

C'était il y a six ans.

Depuis, tu m’as quittée et tu m’es revenu... quatorze fois. J’ai toujours été là. Mon amour pour toi est plus fort que tout. J’ai cherché de l’aide auprès d’un psychiatre pour te comprendre. Le verdict est tombé : trouble bipolaire. Je me suis instruite pour mieux t’aider, allant jusqu’à me mettre en phase avec tes hauts et tes bas. À chacune de tes phases maniaques, j’ai maigri, cessé de manger et de dormir. À chaque dépression, j'ai grossi et me sentais ralentie. Inconsciemment je ne voulais pas que tu te sentes différent. J’aurais donné n’importe quoi pour être bipolaire à ta place...

Tu ne comprends toujours pas pourquoi je suis encore là après tant de déchirures, de tromperies et de larmes... Tu m’as tant apporté en six ans, c’est peu de chose d’être là pour toi. Mon amour a été et sera à jamais plus fort que cette maladie. Quoi que tu fasses je serai toujours là, malgré la douleur, ma terreur de te perdre et mes faiblesses périodiques. Mon amour pour toi sera plus fort car tu n’y es pour rien. Peu importe le prix que cela me coûte, dans la vie on n’a rien sans rien.

Merci d’exister et pour la merveilleuse leçon de passion que tu m’as donnée.

Stéphanie



 

Stéphanie est une jeune femme de vingt-neuf ans1. Comme d’autres, à ma demande, elle a rédigé un des nombreux témoignages qui font la chair de ce livre. Qu’elle l’ait présenté sous forme d’une lettre d’amour ne relève pas de la figure de style. En effet, dès la première consultation – Stéphanie était venue pour se faire aider et comprendre – j’ai été frappé par sa manière d’exprimer son amour avec force, sans retenue, sans manifester le sentiment d’être victime de la maladie de son compagnon. Vivre avec un maniaco-dépressif n'aurait sans doute pas existé si Stéphanie n’avait pris ce rendez-vous pour parler de ses difficultés et mieux appréhender cette maladie dévastatrice et handicapante.

Grâce à sa démarche, par ses mots, son émotion, j’ai en effet perçu toute l’ampleur du besoin d’information et d’accompagnement de l’entourage des patients maniaco-dépressifs. J’ai mesuré aussi combien il est essentiel de mieux informer ces derniers, confrontés à la discrimination, au rejet, à l’incompréhension et qui, de leur côté, mesurent mal les épreuves que traversent leurs proches du fait de leur maladie. Enfin, j’ai souhaité apporter aux soignants, traits d’union entre familles et patients, mais aussi aux partenaires sociaux, un éclairage documenté sur le vécu – notamment du point de vue des conjoints et de la famille – de la maladie maniaco-dépressive.

Troubles bipolaires ou maladie maniaco-dépressive ? Il a bien fallu trancher pour donner son titre à l’ouvrage. Un choix délicat car aucun des deux termes n’est vraiment satisfaisant. La décision de retenir le terme « maniaco-dépressif » a été guidée par la réaction de certains de mes patients qui jugent cette dénomination la plus adaptée à la pathologie dont ils souffrent. Ce choix vient aussi en réaction à une tendance actuelle, observée chez nombre de soignants et de médias, à banaliser le terme « bipolaire ». Il suffit en effet de présenter une fluctuation de l’humeur, une poussée d’euphorie, une réaction exagérée à un événement pour être qualifié de « bipolaire ». Or cet ouvrage s’adresse aux proches de patients qui souffrent d’une véritable maladie chronique, caractérisée par une évolution périodique et une alternance de phases d'exaltation – manies ou hypomanies – et de dépressions. Certes, tous les maniaco-dépressifs sont bipolaires, mais tous les bipolaires ne sont pas maniaco-dépressifs. Les enjeux ne sont pas superposables, la souffrance non plus...

L'entourage est concerné par la maladie bipolaire à plusieurs titres. Il en subit les troubles et les complications au quotidien. Même si sa souffrance se distingue de celle du patient, il traverse des états d’empathie2, de compassion 3 mais aussi de résignation et de découragement. Il supporte les conséquences de la maladie, tant pour les aspects matériels qu’au plan des responsabilités familiales. Il doit s’adapter en permanence à des situations nouvelles. Lors des phases dépressives, il est amené à prendre tout en main et à assumer toutes les tâches ; lors des phases d’excitation, il doit montrer compréhension, tact et diplomatie. Lors des intervalles libres, c’est-à-dire en dehors des épisodes maniaques et dépressifs, il vit en état d’alerte eu égard au risque de récidive. Ainsi, le conjoint, les parents, la fratrie, les enfants et aussi les amis sont exposés à des degrés divers à un stress permanent.

Cet état est d’autant plus difficile à vivre que l’entourage familial est isolé. Trop souvent encore, le médecin qui traite le patient refuse de recevoir le ou les membres de la famille. Or, faute d’information suffisante, l’entourage ne comprend pas la signification des comportements et des symptômes. En outre, il subit, au même titre que le patient, rejet, discrimination, jugement...

Volontiers ignorés par le monde médical, les proches portent pourtant une lourde part du fardeau. Soit ils endossent la responsabilité de la maladie ou des rechutes, en méconnaissant l’aspect multidéterminé du trouble, soit ils s’impliquent de manière inadaptée et excessive dans la prise en charge, en jouant un rôle d’infirmier ou de vigile. Autant de fonctions pour lesquelles ils ne sont pas formés et qui ne peuvent qu’altérer la qualité des relations au sein de la famille.

Toutefois, l’approche médicale de la maladie évolue. Le médecin abandonne de plus en plus la posture de toute-puissance de jadis, et les associations d’usagers contribuent à une meilleure information. L'alliance thérapeutique, clef de voûte de la qualité de la relation médecin-patient, inclut plus volontiers la famille. Cette dernière est alors informée du projet thérapeutique. Il lui est proposé de participer à des thérapies de groupe et/ou à des sessions de mesures psycho-éducatives. Les rôles de chaque intervenant au sein de la famille sont mieux délimités. Lorsque la famille est absente, des proches peuvent apporter une aide.

Il nous reste pourtant des progrès à accomplir : diffusion élargie de l’information, plus grande implication des soignants avec les familles, révision de certains discours culpabilisants, application de la règle de la transparence qui exige de « ne rien faire à l’insu du patient ».

Si à la lecture de ce livre, l’entourage et les patients se sentent davantage soutenus, compris, encouragés, cet ouvrage aura alors satisfait à sa mission première.


1. Tous les prénoms cités dans les témoignages ont été modifiés pour préserver l’anonymat de leurs auteurs.

2. L'empathie est une notion complexe désignant le mécanisme par lequel un individu peut comprendre les sentiments et les émotions d’une autre personne, sans les ressentir lui-même.

3. La compassion est le sentiment par lequel on est porté à percevoir ou ressentir la souffrance des autres, et poussé à y remédier. La compassion est une prédisposition à la perception et la reconnaissance de la douleur d’autrui, entraînant une réaction de solidarité active, ou seulement émotionnelle. Il s’agit donc d’une variante d’empathie axée sur la douleur. On peut aussi se porter de la compassion, ce qui sous-entend que l’on est détaché de soi-même, sans quoi on peut aisément la confondre avec l’apitoiement, avec sa composante de complaisance. De même la compassion envers autrui peut être confondue avec la pitié, au sens moderne, avec sa connotation de condescendance.








1.

Des portes d’entrée diversifiées

Tous les témoignages concordent : la période précédant la pose d’un diagnostic de trouble bipolaire est pénible et angoissante. Le comportement de la personne change, sans qu’on sache pourquoi. Les informations glanées sur les sites Internet n’apportent pas de réponses claires et adaptées au cas toujours unique et singulier que vivent les familles. S'agit-il d’une crise d’adolescence, d’un moral en dents de scie ou d’un trouble bipolaire ? Ce trouble est-il grave ou bénin ? Seul un entretien avec un spécialiste, que l’on peut solliciter en cas de doute ou d’inquiétude, et en dehors de la présence de la personne présentant les symptômes, peut permettre de faire un premier point.

Une fois la maladie décelée et nommée, le patient et son entourage sont mieux préparés à y faire face. Si certains peuvent bénéficier d’un diagnostic assez précoce, il n’en va pas de même dans la majorité des cas. Des études récentes effectuées par des cliniciens et des associations de patients font apparaître qu’il s’écoule en moyenne huit années avant que le diagnostic ne soit posé, années durant lesquelles interviennent quatre à cinq médecins différents.

Il y a une raison à cela : le diagnostic du trouble bipolaire est particulièrement délicat à poser, car il s’agit d’un trouble très hétérogène dont les symptômes clefs ne sont pas identifiés immédiatement. Seule l’évolution permettra d’évoquer le diagnostic. Les modes d’entrée dans la maladie sont multiples et ne sont pas reconnus immédiatement comme les manifestations d’un trouble bipolaire.




UNE CASSURE DANS SA VIE, UN CHANGEMENT DE CARACTÈRE

Lorsqu’on lui pose la question : « Qu'est-ce qui doit ou devrait nous alarmer ? », la réponse qui vient à l’esprit du psychiatre est qu’il faut toujours s’inquiéter d'un changement inhabituel de comportement. « Lui qui était si attentif devient tout d’un coup indifférent, préoccupé par sa personne » ; « Elle d’un naturel enjoué, toujours de bonne humeur se montre taciturne, triste, renfermée » ; « Lui d’habitude si calme et bienveillant s’est mué en un être irritable et intolérant », « Elle, tellement sérieuse, économe et raisonnable, désormais panier percé et risque-tout »... Les changements de facette sont multiples, concernent toutes les dimensions de l’existence, et affectent aussi bien les hommes que les femmes.

L'histoire de Marianne est exemplaire à cet égard. 


Marianne est une femme enjouée, dynamique, généreuse. C'est son tempérament de base. Elle se consacre à sa famille et a tout de la mère de famille modèle. Très attachée aux « valeurs morales », elle a donné à ses quatre enfants une éducation stricte où la religion avait une place importante. C'est au cours d’une soirée que son comportement attire l’attention.

Depuis quelques jours, elle se montre plus active, plus sociable, mais nul ne s’inquiète de cette dépense d’énergie inaccoutumée, mise sur le compte de son dynamisme habituel. Sa tenue vestimentaire aurait pu constituer un premier signe d’alarme ; une longue robe rouge, fendue sur le côté et un décolleté suffisamment plongeant pour découvrir l’ensemble de sa poitrine. Marianne se sent très à l’aise avec tout le monde, tient son rôle de maîtresse de maison à merveille jusqu’au moment où elle s’en prend à des invités, les critiquant ouvertement : « Vous les culs bénis, quand est-ce que vous allez retirer vos œillères, la vie est ailleurs, vous devriez baiser un peu plus ! » Son mari, persuadé qu’elle a abusé d’alcool, tente de calmer le jeu et lui enjoint d’aller se reposer. Cette attitude directive met le feu aux poudres : « Puisque tu le prends comme cela, lui jette-t-elle, tu vas voir ce que tu vas voir. » Marianne se précipite sur la chaîne hi-fi, repère un morceau plus entraînant, augmente le son, monte sur la table après avoir retiré la nappe et se lance dans un striptease exécuté dans les règles de l’art, mettant à profit ses vingt ans de cours de danse.

On imagine sans peine les suites de cette soirée, le conflit entre le couple, la honte du mari, les critiques acerbes des invités. Par chance, un cousin psychiatre posa rapidement le diagnostic, ce qui permit d’éviter l’implosion de la famille. Marianne fut hospitalisée le lendemain de cette soirée et retrouva son état antérieur quelque temps plus tard.
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