| De g. & dr., autour
| de Frapce Lebret

redactrice en chef'
adjointe, Catherine,
Claude, Aleth,

| Georges et Chloe.

vRESYEC WREPRGCHE
AT TEINT DE
TROUBLES PSYCHIQUES

Leur fils, leur fille, leur frére ou leur pére... souffre de schizophrénie
ou encore de bipolarité. Comment ont-ils vécu 'annonce de la maladie?
Avec qui peuvent-ils en parler? Quels sont leurs soutiens?

Cing lecteurs de Notre Temps sont venus courageusement
partager leurs expériences. Tour de table.
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NOTRE TEMPS Comment
avez-vous vécu Pirruption de
la maladie psychique dans vos vies?
Aleth: celaa été unvéritable tsunami. On
m’a demandé de rapatrier d’Irlande ma
fille Agée de 16 ans parce qu'elle faisait un
accés de schizophrénie. Je ressens encore
la violence de cet appel, alors que je ne
savais méme pas ce que ¢'était! Al'hopi-
tal psychiatrique, le médecin marendue
d'emblée responsable de sontrouble. Apres
avoir refusé son hospitalisation, nous
I’avons gardée pendant un mois, totale-
ment « shootée » par les médicaments.
Ensuite, nous avons rencontré une psy-
chiatre exceptionnelle qui a posé le dia-
gnostic debipolarité et nousaconvaincus
delanécessité de son hospitalisation. Ellea
étépriseen charge trés rapidement, ce qui
aété une vraie chance.
Claude: c’est arrivé plus sournoisement
pour mes deux enfants. Au début, nous
pensions que notre fils traversait une
crise d’adolescence longue et « musclée ».
Maisa18ans, il a été diagnostiqué schizo-
phréne, et ensuite ma fille, 425 ans. Leur
maladie se manifeste différemment, lui,
par des accés de violence, et elle, par un
repli et un sentiment de persécution.
Georges: c'est monté crescendo. Nous
savions qu'il y avait un souci. Ayant eu
des épisodes mélancoliques et dépressifs
pendant 'adolescence, notre fille suivait
untraitement etune thérapie. Nous étions
certains que cela passerait. A1gans,lors
d’unséjour en Gréce, elle s'est mise aaller
trésmal etaété examinée parunpsychiatre.
Dans notre maison de vacances, pendant
des semaines, nous sommes devenus ses
soignants, lui administrant ses médica-
ments, lasurveillant... Cette expériencea
étéunpremier grand choc. D'autres chocs
ont suivi, dus notamment au manque
de psychologie et de pédagogie a notre
égard. Il a fallu réfuter la culpabilisation
médicale A l'encontre de ma femme (a

I’époque, lamere était souvent tenue pour
responsable), refuserI'hospitalisationsans
consentement de notre fille... et attendre,
derechute enrechute, quelle soitstabilisée.
Catherine: I'impact sur les proches est
catastrophique! Leffraction de sa mala-
die m’a crucifiée. Quasiment du jour au
lendemain ma fille de 20 ans, jolie, bril-
lante et pleine d’espoirs, a basculé dans
lamaladie psychique. Nous avons connu
l’errance diagnostique, les hospitalisa-
tions sans consentement, sa dégradation
physique, ses refus des traitements.
Chloé: depuis manaissance, je compose
aveccette problématique. Jusquaudivorce
de mesparents, j étais habituécaux phases
maniaques et dépressives demonpere. De
plus, nous avions ét¢ aguerris par notre
mére qui mettait en mots certains fonc-
tionnements pour nous permettre de les
identifier. Mais quand mon frére esttombé
malade, il s'est produit une déflagration.
Rien n’a plus jamais été pareil!

' Vous avez le sentiment

de ne pas avoir été protégée?
Chloé: longtemps en France, iln'y a
pas eu de structures spécifiques pour
les mineurs, enfants, fréres et sceurs de
personnes touchées par un trouble psy-
chique. Commeils sont plus fragiles face
3 la toxicité de la maladie, il est essentiel
de les accompagner et de leur apprendre
4 se protéger. ApresI'Unafam (ire encadré
p.36), quialorigine s’adressait plus aux
adultes, s'est constituée I’association Les
Funambules® dédiée aux jeunes de 7 a
25ans quigrandissent auprésd’un proche
ensouffrance psychique.

7 Le sujet est-il difficile

a aborder avec Pentourage?
Aleth: au débutj'étaismoi-méme dansle
déni. Je ne pouvais accepter que mafille si
jeune souffre d'une maladie psychique et
seretrouve en hopital psychiatrique. eee

ALETH, 63 ans,
mariée, 4 enfants,

6 petits-enfants

Elle a d’abord été dans

le déni de la maladie

de sa fille ainée, bipolaire
depuis plus de vingt ans.
Puis cela a été un long
chemin pour ne plus

la voir uniquement par

le prisme de la maladie

et lui faire confiance.
Aujourd’hui, sa fille va bien,
elle travaille, et est maman
de trois enfants.

CLAUDE, 77 ans,
mariée, 2 enfants,

1 petit-fils

Mére de deux enfants
schizophrénes, Claude
est avec son mari, « tiers
digne de confiance »@,
pour le fils de leur fille.
Trois générations vivent
sous le méme toit et

ce n'est pas simple. Ces
parents et grands-parents
sont souvent tiraillés
entre ce qui est bon pour
leur fille et ce qui est bon
pour leur petit-fils.
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GEORGES, 76 ans,
marié, 2 filles,
| 2 petits-enfants
Son épouse, son autre fille
et lui-méme apportent
leur soutien depuis vingt-
cing ans a leur fille et sceur,
souffrant de bipolarité.
Celle-ci est aujourd’hui
mariée, travaille et est
maman d’une fillette
de 5 ans. Treés préoccupés
par leur positionnement
de grands-parents, Georges
i et sa femme essaient
J de s’adapter et d’étre
‘ une ressource pour leur
petite-fille.

CATHERINE, 77 ans,
mariée, 3 enfants,

9 petits-enfants

Sa fille a déclaré un trouble
psychique a 20 ans. Agée
maintenant de 54 ans,
celle-ci est mére d’'un garcon
de 14 ans qu'elle ne peut pas
élever. Catherine et son mari
ont été « tiers dignes

de confiance »@ pendant

la petite enfance du

garcon avant que le pére
n’en récupére la garde.
Aujourd’hui leur petit-fils

est de retour chez eux,

et c’est un grand bonheur!
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C’était terrifiant et inadmissible! Je suis
passée par des moments de désespoir et
de révolteterribles. Commeilyaquelque
chose de dérangeant et d’effrayant dans
ces maladies, souvent les gens vous
evitent, voire vous fuient. Le sujet est
tabou. L'Unafam m’a permis d’accepter
I'inacceptable, de trouver du soutien et
d’apprendre a vivre avec.

Catherine: c'est un tabou auquel nous
nous soumettons déjanous-mémes! La
peur d’¢étre stigmatisés nous empéche
d’enparler. De plus, al’époque, non seu-
lement les psychiatres n’expliquaient rien
mais, de surcroit, ils nous culpabilisaient.
C’étaitla double peine. Pendant dix ans,
jenairiendit. Enrejoignant’Unafam, j’ai
compris qu'il fallait se libérer et parler. Je
me suis heurtée a I'incompréhension et
auxidéesrecues de certains membres de
lafamille. Plut6t que nous aider, ils nous
enfongaient. C’était insupportable.
Chloé: adolescente, j"avais du mal a en
parler a mes copains. Ils ne pouvaient
pas comprendre mes difficultés pour la
raison simple qu'ils n'en avaient pas fait
I'expérience. Il fautle vivre pour le croire!
Georges: au fil des années, avec I'en-
tourage, nous avons toujours cherché 3
discuter et répondre aux questions pour
evacuer les peurs. Il est essentiel de faire
delapédagogie pour clarifier la situation.
Claude:tout dépend des gens. Certains
nous ont écoutés avec bienveillance et
d’autres nous ont jugés, accusés... Nous
nous sommes sentis trés isolés car il
n'est pas facile de parler de la maladie
psychique, difficile 4 comprendre, 4 soi-
gner... Heureusement, il y avait le travail,
les amis, les loisirs pour exister autre-
ment, et"'Unafam pour parler et trouver
dessolutions.

& Comment votre lien avec votre
proche malade a-t-il évolué?
Chloé: enfant, il m’a fallu renoncer aun
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papaidéal, sécurisant, alors que le mien
était dépressifet alcoolique.

Claude: il faut s’adapter car il y a une
rupture. La maladie a éteint les espoirs
que nousavions fondés pour nos enfants.
Lamourestresté maisnous avons diinous
habituer a ces nouvelles personnes, les
aideras’intégrer danslasociété le mieux
possible, notamment en leur faisant
accepter leurs traitements. I1 faut faire le
deuil delanormalité. Cen'est pas évident,
notamment pour mon petit-fils quiaime-
raitavoir une maman comme les autres.

@ Comment avez-vous vécu
cette grand-parentalité?
Catherine: comme un autre tsunami!
Nous I'avons appris lorsque notre fille,
alors dgée de 40ans, était A trois mois de
grossesse. Elle était sans travail et sous
traitement. Aujourd’hui notre petit-fils
est un grand bonheur pour lequel je
remercie mafille.

Aleth: je n’étais aucunement au courant
de son projet de maternité lorsque mafille
maannoncé qu'elle était enceinte. 'avoue
avoir été totalement terrorisée. Elle a eu
lachance d’étre accompagnée de facon
incroyable, sur les plans psychique et
médical. Elle a aujourd’hui trois enfants.
Georges: ma fille voulait étre mére.
Notre petite-fille est arrivée, nous appor-
tantune grande joie de vivre, méme siles
débuts ont été compliqués.

Claude: avec deux enfants atteints de
troubles psychiques, nous avions fait le
deuil d’étre grands-parents. Mais notre
fille voulait avoir un enfant, 4 n'importe
quel prix. Nous avons appris sagrossesse,
depéreinconnu, au hasard d’une hospita-
lisation. Le choc! A lanaissance, ma fille
a été privée de son bébé, qui a été placé.
Apres un long parcours en pouponniére
eten famille d’accueil, notre petit-fils vit
désormais chez nous. Nous en avons la
responsabilité. Ma fille, dont la maladie



sestaggravée, ne peut pasl’élever. Sinous
faisons notre possible pour qu'une forme
e parentalité existe, cen'est pas toujours
facile de ’associer en tant que maman.

¥ Vous sentez-vous plus

de responsabilités

pour ces petits-enfants?

Aleth: ma fille aun mari formidable, quia
unrapportaveclamaladie psychique trés
sain. Tout se passe dans'acceptationdes
différences et des fragilités. Silelienesta
la fois magique et particulier, je ne peux
m’empécher de m’inquiéter, de penser
a la possibilité de lamaladie pour leurs
enfants.Jeles observeetles compare ames
autres petits-enfants. Il me fautchanger de
prisme et le groupe des grands-parentsa
"'Unafamm’y aide.

Georges:entantque parentsetgrands-pa-
rents, nous sommes des aidants alafois
pour notre fille et notre petite-fille, des
quilyaune difficulté, une crise, ou une
hospitalisation qui peut durer des mois.
Mon gendre s occupe de safille mais son
travail 'améne a se déplacer, doncnous
accueillons trés souvent notre petite-fille
etassurons le relais. eoe

mobils
ergonomic

FINI LES PIEDS DOULOUREUX.
ET MARCHER DEVIENT UN PLAISIR.

/| ARGUMENTS
+DE CONFORT

MA‘[ELASSAGE TECHNOLOGIE
INTEGRAL SOFT-AIR

Protege des pressions Pour une marche

ef des froftements. souple.

FORME o SEMELLE
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Pour un confort Remplacable par une
optimal. samelle individuelie.




CHLOE,
40 ans, célibataire,

1 fille

Avec un pére et un frére
bipolaires, elle est
confrontée depuis toujours
a la maladie. En tant que
fille et sceur, elle pointe

la difficulté des aidants et
le manque de dispositifs
pour les enfants mineurs.
Aujourd’hui si son frére
compose avec sa fragilité,
son pére quant a lui avance
en age, ce qui tracasse
Chloé pour l'avenir.

VOUS VOULEZ
PARTICIPER AU
PROCHAIN DEBAT?
Ecrivez a: Les débats de
Notre Temps, Anne Brinet,
18, rue Barbes,

92128 Montrouge Cedex.
courrier@notretemps.com
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Catherine: nousélevonsnotre petit-filsa
pleintemps. C'estun lientres fort carnous
sommes ses grands-parents tout enassu-
mantune mission de parents. Celase passe
aumieux, dans une situation compliquée.
Ilme pose plein de questions, regarde des
photosets’intéresse beaucoup asamere,
avantlamaladie, quand elle était jeune.

1 Et Pavenir, comment
I’'envisagez-vous?

Claude: c’estune grande préoccupation!
Nous ne pensons pas quunjour notre fille
soit capable de prendre en charge sonfils.
Tant que nous sommes en bonne sante,
nous sommes maintenus comme tiers
dignes de confiance®, mais apres? Que se
passera-t-il quand nous ne pourrons plus
assumer cette mission? Nous voulons
éviter le placement en famille d’accueil
et réfléchissons 4 certains relais dans la
famille: neveux, cousins...

Catherine: notre veeu le plus cher est
d’accompagner notre petit-fils le plus
longtemps possible, notamment dansses
études. Apres, nos filsetbelles-filles ainsi
quelafamille de son pére seront présents
pours'occuper de Iui ainsi que de samere.
Georges: les deux familles sont mobili-
sées, celle de mon gendre etlanotre, avec
notre autre fille notamment!
Chloé:jene sais passiclest forcémentaux
générations du dessous d’endosser lerole

d’aidant, mémesi de fait celase passe ainsi.
Clestune vraie question et cest tres culpa-
bilisant. Pourrassurer mamere, je me suis
sentie obligée de lui dire que je prendraile
relaisaupres de mon frére quand elle dis-
paraitra. Lavenir risque d’étre compliqué
pour moi, avec en plus mon pére malade,
vieillissant et en perte d ‘autonomie.

Aleth: je suis plut6t optimiste car ma
fille a une vie de famille solide. Son
métier de médiatrice santé-pair® lui
permet d’apporter sa voix experte de
personne rétablie, et de donner espoir a

de nombreux malades. @

{1) www.lesfunambules-falret.org

(2) Pourl'intérét d'un enfant mineur, e juge

des affaires familiales peut décider dele confier
une personne de confiance, de préférence
choisie dansla parenté, et alaquelle 'enfant est
attaché etavec quiil se sent en sécurité.

(3) T s"agit d'aidants professionnels en santé
mentale qui ont eux-mémes fait 'expérience

de troubles psychiques.

7 L'UNAFAM, UNE ASSOCIATION A VOTRE ECOUTE

' Reconnue d'utilité publique, 'Union nationale de familles et amis

. de personnes malades et/ou handicapées psychiques (Unafam) accompagne
" lentourage des personnes vivant avec des troubles psychiques. Ecouter,

' soutenir, former, défendre les droits des personnes concernées et de leurs
* familles, ainsi que lutter contre les préjugés, sont les missions auxquelles

s'attellent 2000 bénévoles dans toute la France. Avec ses 15000 adhérents

et ses 300 points d’accueil, lassociation propose un accompagnement par

| des pairs, pour briser lisolement et permettre de retrouver la force d’avancer.
Ecoute-famille: 01426303 03; des groupes de parole grands-parents

'~ existent en lle-de-France, Bourgogne Franche-Comté...

"\ Renseignements: www.unafam.org



