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Parentalité et
maladie psychique
\ 4

Il arrive un jour ou les personnes qui souffrent de troubles psychiques
songent a devenir parents. Véritable questionnement existentiel
pour elles, souvent tsunami émotionnel pour leurs proches,
ce désir d'enfant va rencontrer plusieurs obstacles pour devenir
un vrai projet de vie. Personne n'est a priori capable niincapable
d'étre parent. Tout accés a la parentalité est un bouleversement
important : nouvelles responsabilités, nouveaux rythmes de vie...
sans compter, pour la mere, les variations hormonales et leur impact
sur I'numeur. Mais pour ces futurs parents déja fragiles,
ce bouleversement se double de la crainte que l'arrivée
d'un enfant ne déstabilise un équilibre psychologique précaire.

Les-injonctions contradictoires affluent, rendant incertaine
la possibilité d'intégrer cette étape importante de la vie dans
un processus de réhabilitation de la personne ayant un trouble
psychique : Faudra-t-il interrompre le traitement? Est-ce que I'enfant
présentera les mémes troubles que moi? Qu'adviendra-t-il
de l'enfant en cas de crise ? Serai-je capable de I'élever?

Ces histoires révelent a quel point la médecine doit s'investir
pour accompagner ces projets de vie fondamentaux, protéger
ces familles singulieres et remettre une bonne dose d'espoir
dans des histoires difficiles mais dont aucun des acteurs
rencontrés n'a le moindre regret d'avoir participé a l'aventure.

© Andrew Ostrovsky

« On parle beaucoup de la PCH (prestation de compensation du handicap) en tant qu‘aide a la
parentalité pour les personnes qui ont un handicap physique. Il Faut aussi penser aux besoins
spécifiques des personnes qui ont un handicap psychique : Formation des soignants, diversiFi-
cation des modes d‘accompagnements, aide Financiére des organismes d'Etat. »

Marie-Jeanne Richard, présidente de 'UnaFam
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La parentalite,
un projet de vie

Le handicap psychique n'empéche pas le désir d'enfant! Mais la peur
de ne pas étre a la hauteur et le regard de la société sur la maladie sont
des freins a la grossesse et a la parentalité.

Vaincre la stigmatisation :
premiére étape vers la parentalité

«Il y a un besoin massif d’inves-
tissement dans 'accompagnement
a la parentalité des personnes qui
ont un handicap psychique. La
majorité d’entre elles auraient par-
faitement la capacité de pouvoir
apporter des soins de bonne qualité
a leurs enfants pour peu qulelles
aient 'accompagnement adapté a
leur degré de handicap. »

“ les questions les plus
fréquentes sont abordées
pour éviter toute anxiete

injustifice. 2

Le Dr Julien Dubreucq, psychiatre
au Centre référent de réhabilitation
psychosociale et de remédiation
cognitive (C3R) du CH Alpes-Isére
(Grenoble), qui a fait sa these sur
lauto-stigmatisation, constate que
dans le cas de la maladie psychique,
les études convergent vers le fait
que s'occuper d’enfants, en tant que
parent ou simplement enseignant,
est souvent considéré comme incom-
patible avec un trouble psychique
chez 'un des parents (en particulier

une schizophrénie). Cet état d’esprit
est une source d’auto-stigmatisation
et pése lourdement dans la question
que se posent les futurs parents:
est-ce que je suis capable?

Au sein du C3R, Julien Dubreucq
et son épouse Marine, sage-femme,
animent avec plusieurs collegues des
groupes de réhabilitation psychoso-
ciale a destination de futurs parents
avec troubles psychiques séveéres et/
ou de leurs conjoints. Ces groupes,
de format court 3 x3h
pour usagers, conjoints
ou grands-parents) ou
plus long (8 x 2h pour
les usagers), abordent
le désir denfant, les
représentations sur la
parentalité (en géné-
ral et avec un trouble
psychique), l'auto-stig-
matisation, I'intérét de
l'appui d'un réseau de
soutien dés I'anténatal, le traitement
pendant la grossesse, la prévention
des rechutes et la prévention pri-
maire des troubles chez I’enfant.

Ils partagent avec le Dr Franck
Bellivier (Service de psychiatrie
adulte - H. Lariboisiére - Paris) la
méme approche de la parentalité
des personnes fragiles psycho-
logiquement. Interviewé dans le
documentaire « Humeur liquide
— Etre(s) bipolaire(s) » (réalisation



FACTEURS CLES
D'UN PROJET DE
PARENTALITE REUSSI

e Anticiper la décision

e Intégrer la parentalité dans
le projet de vie global

e Restaurer le pouvoir d'agir
(empowerment)

e Gérer le risque du post-partum

e S'entourer d'une équipe
multidisciplinaire ville-hopital

Rodolphe Viermont), il déclare:
« Faire des bébés, ce n'est pas un
probleme de docteur. C’est un pro-
bléeme de couple, un choix de vie,
un projet familial et nous n'avons
pas a nous méler de cette affaire-la
en disant vous pouvez ou vous ne
pouvez pas avoir des enfants ». Une
vision en face de laquelle on peut
mettre en miroir la revendication de
l'une de nos témoins, «fille de... »
qui souhaite conserver 'anonymat :
«Il y a des parents malades qui
peuvent avoir des enfants sains. Je
ne veux pas me dire que je suis une
personne a risque. La maladie ajoute
un peu de complexité a la vie. Mais
en méme temps, elle lui donne un
peu d’épaisseur ».

Un suivi sur mesure
pour une grossesse sereine

Au C3R du CH Alpes-Isére, une
consultation pré-conceptionnelle
mise en place au sein du centre
expert schizophrénie propose aux
futures meéres un suivi jusquau
post-partum élargi et des soins
orientés rétablissement (éducation
thérapeutique, etc.) auxquels le
conjoint peut étre associé :

La consultation
pré-conceptionnelle

La sage-femme propose un
accompagnement dés ’anténatal
et jusquau post-partum élargi.
Afin de favoriser la prise de déci-
sion et de diminuer le risque de
rupture des soins, un plan d’ac-
tion partagé, construit des I’anté-
natal est proposé.

Les questions les plus fréquentes
(hérédité, maintien du traite-
ment...) sont abordées pour évi-
ter toute anxiété injustifiée. Une
attention particuliére est apportée
au maintien du lien entre profes-
sionnels de santé mentale et pro-
fessionnels de périnatalité.

La grossesse

Une équipe pluridisciplinaire
psychiatrie-obstétrique-pédopsy-
chiatrie veille a la stabilité émo-
tionnelle de la mére. Il faut parfois

restaurer I'image de I’hépital, qui
peut étre dégradée par ’histoire
de la maladie, pour convaincre
la meére d’accoucher en milieu
hospitalier.

Le post-partum

Il fait 'objet d’un suivi rapproché
qui peut étre élargi a une année
aprés laccouchement. Clest une
période a haut risque pour toutes
les méres. L'insuffisance de temps
pour soi, le manque de sommeil et
la chute hormonale peuvent avoir
un impact négatif sur I'humeur
(baby blues) en particulier dans le
cas de bipolarité.

La sortie de I’hépital

Elle est envisagée de maniére a ce
qu’il n’y ait pas de rupture dans la
prise en charge. La mére et le bébé
peuvent ainsi étre accompagnés a
la protection maternelle et infantile
(PMI) par I’équipe hospitaliére lors
de la sortie de I’hopital afin de créer
le lien avec les nouveaux référents
de la santé de I'enfant.

Le suivi de la mére

et de son entourage

Il est organisé pour prévenir
d’éventuels troubles de lattache-
ment et lapparition de troubles
psychiatriques chez lenfant. Puis
le psychiatre, le médecin traitant et
les proches prendront le relais avec
les dispositifs de suivi habituels. o
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Histoires de Familles

Des parents pas comme les autres

Lorsque la maladie psychique est I3, les enfants sont rudement mis a I'épreuve. Focus sur deux histoires familiales qui ont laissé

peu de place a I'insouciance de I'enfance.

4 histoire de Marc et de son
I— épouse malade, tous deux
malades, est révélatrice des
difficultés familiales que peut engen-
drer la maladie psychique d’un des
parents. Ils ont aujourd’hui 70 ans
et 47 ans de vie a trois, avec la mala-
die. Ils ont vécu toutes les difficultés
possibles : errements de la psychia-
trie, grossesses angoissées, périodes
de mélancolie délirante, difficul-
tés relationnelles, santé physique
dégradée, difficultés financieres
récurrentes. On sent cet homme,
qui témoigne, fatigué mais toujours
investi aupres de son épouse et sans
regret d’avoir traversé tant d’orages,
ne serait-ce que pour les dix années
de tres belle qualité de vie commune
apres son adhésion a8 L'Unafam, 'ac-
cés a Prospect et a Profamille et la
prise de responsabilités acceptées
en commun dans ces associations.
I1 dit avoir consacré toute son éner-
gie a faire en sorte que sa femme se
sente utile. I1 dit d’elle que, si elle
a été une mere compliquée, elle
est une grand-meére merveilleuse.
Les enfants sont peu présents dans
sa facon de raconter son histoire,
comme si toute son énergie avait
été consacrée a leur meére : un fils
diagnostiqué schizophréne dont la
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premiere bouffée délirante le
ramene au poids de ’hérédité fami-
liale et une fille enseignante mais
qui a tres mal vécu la maladie de
sa mére et manque de confiance en
elle. De sa vie de famille, il retient :
«Jai tout fait pour que ma femme
se sente utile. Elle n’aura pas seule-
ment vécu. Elle aura existé » et il dit
son terrible regret de ne pas s’étre
plus occupé de ses enfants.

Tres différent de cette vie de sacri-
fices au sein de laquelle les enfants
semblent avoir eu du mal a trouver
un espace, lexemple de Jean-Mi-
chel et de ses trois enfants (19, 27 et
32 ans). Il se revendique bipolaire,
témoigne  volontiers  publique-
ment d’une vie chaotique, anime

des groupes de parole (ARGOS),
participe a des congrés, raconte
facilement ses périodes hypoma-
niaques et ses bouffées délirantes,
au point que cette hyperactivité ’a
amené a sept hospitalisations sans
consentement. Aujourd’hui, il fait de
la recherche en santé mentale. Aprés
avoir demandé le divorce en 2012
pour cesser de mettre en péril sa
famille, il dit regretter, « avoir honte »
d’avoir apporté si longtemps tant de
fragilité dans le cercle familial. Mais,
paradoxalement, il propose sponta-
nément de demander a ses enfants,
dont il est treés fier, d’apporter leur
témoignage. Ce qu’ils ont accepté de
faire dans ce dossier (voir page 27).

Quels enseignements retirer des
histoires si différentes d'André et
de Jean-Michel si ce n’est que ’ab-
sence d’accompagnement struc-
turé de ces parentalités, pourtant
souhaitées et assumées, a probable-
ment pesé sur les jeunes années des
enfants issus de ces couples. Ces
situations doivent étre prises en
charge. La psychiatrie a d’énormes
progres a faire pour accompagner
ces parents dans leurs responsabi-
lités et protéger leurs enfants des
chaos de la maladie. o



LE PLAN DE CRISE
CONJOINT

Face a ces situations familiales
difficiles, le Service de psychia-
trie générale de I'hdpital de Lau-
sanne propose une méthode :
le Plan de crise conjoint (PCC).
Cet outil d'aide a la décision
partagée propose a l'entourage
du patient (proches, profession-
nels de santé), les contacts, les
mesures pratiques et les soins
a privilégier ou a éviter en cas
de crise. Il indique des attitudes
a adopter en amont de la crise,
des les premiers signes. Plu-
sieurs études montrent ses
bénéfices et plaident pour le
renforcement de son utilisa-
tion : diminution des ré-hos-
pitalisations (en particulier
sous contrainte) ; renforcement
du sentiment de sécurité ;
amélioration de l'alliance thé-
rapeutique, de l'utilisation des
ressources socio-sanitaires, du
contrdle de sa santé mentale et
de sa vie en général. Et, de fait,
un meilleur équilibre familial.

Référence : Philippe Conus et al,
Revue Médicale Suisse 2018, 14 :90-2
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L'expérience difFFficile des grands-parents

IIs sont une piece essentielle dans I'échiquier familial quand un parent perd pied.
Mais leur rle est compliqué, parfois méme entravé par I'administration.

e Dr Jean Laviolle, psy-
L chiatre, co-animateur avec

Evelyne de Stercke de
groupes grands-parents de 1'Una-
fam en Ile-de-France, a réuni dans
un article leurs grandes questions
face a la parentalité de leur proche
malade qui rejoignent les multiples
témoignages recueillis dans ce dos-
sier auprés de nombreux partici-
pants aux groupes grands-parents
de I’'Unafam, espaces de liberté
d’expression comme des canots de
sauvetage chargés de récolter des
bouteilles & la mer.

Comment installer une juste dis-
tance entre les grands-parents
et leurs propres enfants devenus
parents? A quel moment laide
apportée par les grands-parents
peut-elle entraver la confiance
d’une jeune meére dans ses capacités
maternelles? Comment préser-
ver l'espace de chaque génération
quand les situations difficiles se suc-
cédent?... Comment étre constant
dans ces  histoires hachées?
Comment trouver les mots justes
pour décrire la maladie sans
détruire 'image du parent malade?
Comment interpréter le silence des

enfants? Comment donner du sens
a I'insensé ? Comment conserver le
contact avec un adolescent quand
les « fenétres se ferment » ?

D’injonctions contradictoires en
relations souvent fluctuantes, les
grands-parents, en permanence
sur le qui-vive, doivent en méme
temps étre préts a prendre le relais
sans outrepasser leur role, ne pas
étre blessants mais savoir « encais-
ser » les reproches, se laisser enva-
hir mais conserver des forces, gérer
des situations conflictuelles sans
prendre parti.

Une conjonction de décisions
particuliérement douloureuses
Et il arrive aussi que, malgré
cette mobilisation continue, tout
dérape. Commence alors une cas-
cade de situations en montagnes
russes comme ce fut le cas des
grands-parents de Blandine : 'in-
cohérence de services sociaux qui
leur confientleur petite fille de neuf
ans au moment de la séparation
des parents mais interrompent le
suivi psychologique sans préa-
vis, puis redonnent Blandine a
sa meére sans explication... eee
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Sensuivent des expériences dou-

loureuses pour lenfant dans
lesquelles  les  grands-parents
sont marginalisés, impuissants.
Progressivement, leur relation

avec leur petite-fille se dégrade.
A 17 ans, elle demande a rejoindre
un foyer ou les grands-parents
n'ont plus le droit de visite. Une
succession de chocs, de peines
et d’inquiétudes jusquau retour
de Blandine adulte «avec une

€€ pller voir mon petit-

fils a la pouponniere,

c’etait un peu attendre
I heare du parloir. »y

premiére année de master de lan-
gues étrangeres avec mention tres
bien », dit fierement son grand-
pere. Bien sir, aujourd’hui il dit
quavec la mere il aurait da tenter
le dialogue au lieu de recourir aux
signalements. Mais méme a I’école
des parents, on ne vous apprend
pas a gérer un fils suicidaire, une
belle-fille impulsive et une petite-
fille adolescente en opposition!

Les difficultés de cette histoire
dont témoigne Jean-Louis Gilles,
ancien administrateur de 1'Una-
fam, révelent l'impuissance des
grands-parents a faire entendre leur
voix. Quela fin de ’histoire soit heu-
reuse ou reste tendue, on la retrouve
dans de nombreux témoignages
comme celui d’Evelyne Miguet qui
dénonce la froideur du systéme:
exces d’'un pouvoir culpabilisant de
I’Aide sociale a I’enfance (ASE) dans
l’accompagnement de
sa fille et de sa petite-
fille, sentiment des
grands-parents d’étre
considérés comme une
variable  d’ajustement
de l'action des services
sociaux, manque de
concertation entre
les différents services
impliqués...

D’indésirable a référent

Parfois, I’histoire se déroule dans
lautre sens. Cest a la naissance
de lenfant que les grands-parents
sont terriblement marginalisés
avant d’étre réintégrés dans le
cercle familial. Martine Houlier,
qui a publié son témoignage, s'est
vu privée de lien naturel avec son
petit-fils au méme titre que sa fille
a été privée (volontairement?) du

lien maternel avec son fils, placé
en pouponniere des la naissance
puis en famille d’accueil alors que
la grossesse et laccouchement
s’ étaient bien passés.

« Aller voir mon petit-fils a la pou-
ponniére, c’était un peu attendre
I’heure du parloir. [...] Aujourd’hui,
je suis devenue tiers digne de
confiance. Le terme n’est pas neutre.
Je suis le tiers entre ma fille et son
enfant, désignée par elle et par la
justice », souligne-t-elle tout en
dénoncant la rigidité institution-
nelle de ’ASE qui vous disqualifie
sans explication. Elle raconte les

LE MEMENTO DES GRANDS- PARENTS

Résultat du travail du Groupe grands-parents Unafam le-de-France, le mémento des grands-

parents permet de partager les questions soulevées et les expériences vécues lorsqu'il
faut faire face aux problémes de leur enfant en souffrance psychique dans son exercice de
la parentalité. Il décrit, reléve, transmet toutes ces interrogations qui jalonnent la vie des
grands-parents et résument en quelques colonnes la difficulté de ce rdle central et complexe
de ces acteurs essentiels de la vie familiale des personnes en difficultés psychiques.




trois ans d’attente avant que sa fille
ne demande que le petit gar¢on lui
soit confié et sa crainte « de ne pas
étre aussi bien que la famille d’ac-
cueil ». Sans oublier la douleur de ne
pas étre associée aux décisions avec
le psychiatre qui oriente les déci-
sions de la jeune mére. Aujourd’hui,
la vie de famille est en construction
permanente entre les aléas de la
maladie de la maman, les répercus-
sions de cette vie fractionnée sur le
psychisme de l'enfant, la volonté de
maintenir le lien entre la mére et
I'enfant, et la lancinante question
« Comment réparer tout cela, préve-
nir les risques? »

Autant d’histoires, autant de tra-
jectoires mais toujours I'impres-
sion d’avoir été ballotté d’acteur a
témoin au nom du « respect du bien
de lenfant ». Une situation quasi
intenable qui fait dire a Marie-
Jeanne Richard: « Les grands-pa-
rents ne sont pas une ressource en
tant que tels. Ils ne sauraient en
méme temps jouer leur partition
familiale et étre infirmiers, trans-
porteurs, éducateurs et animateurs.
Et cela, sans considération ». e
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Des dispositifs
d’accompagnement
emergents Mais

INSUFFisants

La consultation d'infFormation
et d'orientation (CICO) :
expertise et anticipation

Le GHU Sainte-Anne a Paris propose une consultation pour accompagner les
meres dans leur projet de grossesse et mettre en place un parcours de soins

coordonnés pour la mere et I'enfant a venir.

a CICO est une consultation
I— d’expertise non sectorisée

proposée aux futures méres
par le service de psychiatrie adulte
du GHU Sainte-Anne (Paris) pour
mettre en place, en collaboration
avec le psychiatre référent, un par-
cours de soins coordonnés.

Dans la plupart des cas, les femmes
qui consultent a la CICO ont acquis
une certaine distance par rapport a
leur maladie et se positionnent dans
un processus de rétablissement. Le
désir de normalité est trés fort chez
elles et elles ne veulent pas prendre
le risque d’une déstabilisation.

La consultation se déroule en
plusieurs étapes: contact avec la
patiente sur demande de son psy-
chiatre ou de son gynécologue pour
un entretien infirmier par télé-
phone; questionnaire rempli par
le psychiatre et dont les résultats

peuvent donner lieu & des échanges
avant de recevoir la future meére
(deux heures avec ou sans le futur
pere) ; soumission éventuelle des
questions de pharmacovigilance au
Centre de référence des agents téra-
togénes (CRAT); compte-rendu
assorti d’une recommandation
pour le psychiatre référent.

Les recommandations CICO
reposent en général sur un double
parcours: en psychiatrie adulte
pendant la grossesse avec une
prise en charge en périnatalité ou
en pédopsychiatrie pendant les
premiers mois de I'enfant. Cela per-
met d’éviter toute rupture dans le
traitement de la maladie et dans la
construction du lien mére-enfant.

Si toutes les conditions ne sont pas
réunies pour que la grossesse et
l’arrivée de ’enfant se passent bien,
la CICO engage avec la patiente

© Yavorskiy/iStockphotos

une réflexion pour lamener a
différer son projet de maternité.
Il arrive aussi que certaines
patientes consultent en post-natal
dans un état délirant. Dans ce cas,
il est tres important de les orienter
vers une prise en charge différen-
ciée de I’état aigu et des interac-
tions mére-enfant.

L'équipe CICO se charge aussi de
prendre contact avec les services et
professionnels de santé qui seront
amenés a suivre la personne sur son
lieu de vie : obstétrique, périnatalité
ou pédo-psychiatre ou encore unité
mere-bébé au cas ol un soutien a
la parentalité savere nécessaire.
Les coordonnées des différentes
structures sont intégrées au dossier
transmis au psychiatre référent
pour qu’il prenne le relais. La future
mere est aussi incitée a les contac-
ter pour prendre rendez-vous
dés le début de la grossesse.
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Lanticipation facilite l’alliance
thérapeutique de la future mere et
des soignants et l'acceptation des
recommandations - comme par
exemple le recours a la pédopsy-
chiatrie - qui ne sont plus vécues
comme des mesures de rétorsion.

Depuis sa création, la CICO a com-
muniqué sur son expérience et les
consultations pré-conceptionnelles
émergent. Il est indispensable que
les ARS se mobilisent sur des finan-
cements spécifiques, comme le
demandela psychiatre Marie-Noélle
Vacheron : « Les consultations de la
CICO se font a moyens constants
sur le temps de consultation des
praticiens de I’hopital. Chaque
consultation demande en moyenne
20 heures de travail. Il serait utile
que des moyens spécifiques puissent
étre consacrés a ce type d’approche
pour favoriser leur émergence sur
I'ensemble du territoire national ». e
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Un secteur sanitaire, social
et associatifF mobilise mais..

La liste des structures montre que le secteur médicosocial s'est emparé du
probléme. Mais le secteur médical doit s'impliquer davantage.

structures intervenant a diffé-

rents niveaux du médicosocial.
Mais il faut encore largement
investir dans le secteur médical
car le médicosocial na pas pour
mission de pallier les carences dela
prise en charge, comme le constate
Isabelle Debiasi, assistante sociale
a 'Unafam pour le secteur Ile-
de-France: «Il faut absolument
développer les structures de type
CICO, les consultations de suivi de
la parentalité, les équipes mobiles
et les services de formation des
aidants (avec reconnaissance de
leur apport). Car le but n'est pas
de placer 'enfant pour le protéger
mais de créer les bonnes condi-
tions de la parentalité ».

| | existe un nombre important de

Plusieurs structures peuvent
étre utiles a connaitre. Elles
répondent a des problématiques
différentes et peuvent étre com-
plémentaires.

o UME : Unités mére-enfant.

o Unités de soins spécialisés a
domicile.

« NECT : En frangais : renforce-
ment narratif et thérapie cogni-
tive de Pauto-stigmatisation.
Programme proposé dans plu-
sieurs centres de réhabilitation.

o Thérapies multifamiliales, pro-
posées dans les centres hospita-
liers et relayées par I'Unafam.

« CHRS: Centres d’héberge-
ment et de réinsertion sociale,
gérés par des organisations
humanitaires ~ (Croix-Rouge,
Samu social, Armée du salut,
Mouvement Emmaiis, Secours
Catholique...) ou des collectivi-
tés publiques locales (CCAS ou
Département).

o USAPB : Unités de soins ambu-
latoires parents-bébés pour une
prise en charge de la relation
précoce mere-nourrisson -
Généralement dans les consul-
tations de périnatalité ou les
services de pédopsychiatrie.

e« La Fondation France Répit:
établissements et services de
répit pour les familles accom-
pagnant des proches malades.

«PIF: Points d’information
Famille départementaux.

«REAAP: Réseau d'écoute,
d'appui et d'accompagnement
des parents.

« Le réseau grands-parents Una-
fam.

« EPE :Ecoledesparentsetdesédu-
cateurs - Espaces de rencontre :
Points accueil écoute jeunes
(PAE]), Lieux d’accueil enfants-
parents (LAEP), Cafés EPE. «
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Plaidoyer pour un meilleur accompagnement de la parentalité

Les pathologies des personnes psychiquement fragiles doivent étre prises en compte dans leur suivi avant, pendant et apres

la grossesse.

1 semble que, s’il existe un consen-

sus sur la parentalité qui réunit le

monde de la psychiatrie et celui des
défenseurs des personnes vivant avec
des troubles psychiques, cest celui de
I'insuffisance de la prise en charge.

Le Dr Raoul Belzeaux, qui a déve-
loppé une consultation de périna-
talité pour les personnes présentant
des troubles bipolaires a 1’hopital
Sainte Marguerite de Marseille, fait

un constat trés sévere de la prise
en charge de la parentalité chez ces
personnes: «Le mot “compliqué”
est celui qui est le plus souvent
employé par la famille mais aussi
par les médecins. Dans les faits, cet
euphémisme qui cache souvent une
méconnaissance de la pathologie
prive les femmes de quelque chose
de fondamental». Il regrette le
défaut de communication entre ses
confreres psychiatres et les autres

spécialistes qui entraine beaucoup de
confusion chez les médecins. « Ceux
qui interviennent en périnatalité
connaissent mal les psychotropes.
On constate trop souvent l'arrét du
traitement - arrét du lithium par
exemple - sans que le psychiatre
ne soit prévenu. Dans aucune autre
pathologie on arréterait le traitement
sans en référer a celui qui I'a mis en
place. Cest le statut de la pathologie
qui est en jeu! »

“ 0On constate trop souvent

[ arrét du traitement sans que
le psychiatre ne Soit preveny. 79

A ce défaut de communication, il
ajoute la faiblesse de la recherche:
avec un niveau de connaissance
insuffisant, il est difficile de créer
un consensus auquel tous les méde-
cins pourraient se référer. « Dans ce
contexte, on interdit par défaut et la
décision est plus culturelle que scien-
tifique. » Ainsi, en France, il constate
qu’il y a des mesures conservatrices
trés fortes sur les traitements. Pour
pallier ces dysfonctionnements, le
Dr Raoul Belzeaux a mis en place un
accompagnement qui démarre dés
le projet de grossesse. Son objectif
est aussi de former les gynécologues
et les professionnels de la périnata-
lité en relation avec la PMI et dans
le cadre d’un réseau méditerranéen
de périnatalité. Mais le projet reste
encore émergent. o
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Parce que les enfants savent
de quoi ils parlent

lls onten commun un pére malade et ont vécu des crises destructrices. Chacun a leur maniére, ils ont mis
en place un systeme de défense et ont construit leur vie sans jamais renier ce pére.

Des risques réels...

Dans son cours sur la probléma-
tique des enfants de parents malades
(Centre d’enseignement post-uni-
versitaire pour la spécialisation en
psychiatrie et psychothérapie), le
Dr Véronique Dolivo-Schmutz,
médecin cheffe du service de
pédopsychiatrie de Montreux, pré-
cise quelques points essentiels de la
parentalité qu’il faut avoir a l'esprit :

oIl y a certes un risque supérieur de
déclarer un trouble psychique et une
fragilité¢ chez les enfants dont les
parents présentent une pathologie
psychotique mais il n’y a pas d’hé-
rédité au sens mendélien du terme.

o Mais plus que génétique, la fagon
dont le parent malade vivra sa
maladie sera déterminante sur le
développement de 'enfant.

o La parentification (un processus
par lequel un enfant se voit attri-
buer le role de parent) ou I’hy-
permaturation  (hyper-contrédle
affectif et social) sont en revanche
des risques qu’il faut surveiller et
gérer car ils peuvent induire des
troubles psychotiques, névrotiques
ou réactionnels a I'adolescence.

Mais faire confiance a la fratrie...
Ils sont trois fréres et sceurs. Mal-
gré les différences de tempérament
perceptibles dans la voix et leur
vie d’adulte qui les éloigne 'un de
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I’autre, on les sent soudés dans une
fratrie solidaire et bienveillante.

Rémi 32 ans, l'ainé, déroule le fil de
Ihistoire familiale avec une certaine
pudeur dans la voix mais sans sar-
réter sur un fait précis: adolescence
difficile qui correspond a la déclara-
tion de la maladie de son peére, isole-
ment et refuge dans les études pour
s’échapper, rapprochement avec sa
mére psychologue ('adulte fiable de
la famille probablement détentrice
d’une certaine expertise de la maladie
psychique), sentiment de devoir se
substituer au pére absent pour les plus
jeunes (agacement), non-écoute de la
part des médecins (irritation) qui
entraine des interventions tardives
dans des phases déja avancées de la

crise... mais aussi apprentissage pro-
gressif de la maladie et périodes de
calme ol chacun avait a coeur de faire
en sorte que tout se passe bien. « On
a tous appris les fondamentaux de la
bipolarité. On parlait beaucoup pour
faire la part entre la colere légitime et
la phase maniaque. On senvoyait des
messages dés quon repérait les symp-
tomes de facon suffisamment fiable
pour préconiser une hospitalisation.
Méme quand nous nous sommes dis-
persés, nous avons conserveé ce devoir
mutuel d’alerte », explique Rémi.

Ségoléne, 27 ans, se fixe sur une crise
a laquelle elle a di faire face toute
seule qui s'est terminée par un inter-
nement d’office et une semaine de
remise en ordre del'appartement ee.
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qui Pont marquée. Rémi parle de
la pression mentale d’'un pere vécu
comme manipulateur et de ce réveil-
lon dans les larmes pendant lequel
son pére tente de l'obliger a écrire un
brulot contre sa mere.

Aujourd’hui, ils sont tous disper-
sés: Rémi vient de quitter I'Europe
pour un MBA a Harvard avec son
compagnon ; Ségoleéne, aujourd’hui
ingénieur en numérique au CNRS, a
pris son indépendance ; Timothée,
22 ans, étudiant en informatique,
vit depuis 2012 dans la maison de
sa mere récemment décédée avec
laquelle il avait instauré de longues
conversations jusqua la fin de sa
vie. Ils ont conservé une relation
réguliére avec leur peére, plus stable
quautrefois, moins obsessionnel.
Aucun d’eux ne se désolidarise de
ce pere difficile. Ils parlent de réu-
nions de famille dans le calme et de
leur dernier Noél en Bretagne, dans
la maison maternelle, avant le déces
de leur mere. Un moment de grace.
Une fenétre ouverte sur un avenir
qu’ils envisagent avec confiance.

Et laisser s’exprimer la différence
Lune dessine, l'autre écrit et réalise.
Toutes les deux filles de péres bipo-
laires, elles témoignent de leurs dif-
ficultés de vie. Chloé S. tient le pin-
ceau et Véro Cratzborn, la caméra.
Chloé, pere et frere bipolaire et
oncle schizophréne, se dit «bien
entourée ». Mais cest du pére qu’il
sera ici question. Un peére sédui-
sant, brillant ingénieur et trés bon
orateur, plein d’énergie pour son
travail mais « un monolithe » inac-
cessible, secoué par des épisodes
maniaques et des « chantages » au
suicide, avec la maladie duquel il a
fallu composer. Chloé dit que I'ab-
sence totale de soutien paternel a été

pour elle tres destructrice malgré la
présence d’une mere treés aidante et
trés clairvoyante, et quelle lui a valu
quelques années de psychothérapie
pour avoir enfin les bons outils et
déposer « ses sacs les plus lourds ».
Elle parle aussi de ces rencontres
hors du contexte familial : 'Unafam
ou l'on se délivre de sa souffrance,
les Funambules ou l'on nest pas
jugé. En revanche, quand elle a évo-
qué son propre souhait d'avoir un
enfant, ses relations avec les méde-
cins se sont gatées : « Plus suspicieux
a mon égard qu’ils ne m'ont aidée.
Jai arrété de tenter des alliances
constructives avec le monde de la
psychiatrie sur ce point ».

Lapproche de la maladie de son
pere est totalement différente pour
Véro qui, au moment ou nous l'in-
terrogeons, fait la promotion active
du film quelle a tiré de son histoire.
Ainée (suivie de quatre garcons),
d’un pere bipolaire et d'une mere
dans le déni, elle dit avoir été le
parent de tout le monde. Elle se
revendique «Fille de...», titre
d’un groupe de parole auquel elle
participe a Créteil mais ne veut pas
laisser enfermer son pére dans une
classification médicale. Avec La
forét de mon pére, elle veut raconter

PLUMES ET CARACTERES

LA FORET
DE MON PERE
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une histoire, parler du lien, parler
d’humanité. Dans son discours pas-
sionné, elle parle aussi de famille, de
fréres et sceurs, de tantes, de cousins
et cousines qui amenaient un peu
de normalité dans leur vie, mais
aussi de la complexité du regard de
la société et des difficultés relation-
nelles avec les psychiatres.

Funambules, Biceps

et Etincelle : la libre parole

des « oubliés de la psychiatrie »
Le virage ambulatoire de la psychia-
trie a pour effet que de nombreux

Delphine de Vigan avec Rien ne s‘'oppose a la nuit, Gwenaélle Aubry avec
Personne, Violaine Huysman avec Fugitive parce que reine ou Lionel Duroy de
Priez pour nous : ils ont raconté la vie romancée de leurs étonnants parents,

adulés ou hais, mais tous source d'inspiration pour leur plumitif rejeton.
Hasard ou nécessité ? Fibre artistique ou indispensable psychanalyse ? Peu
importe. Le constat est Ia : ces figures inspirantes ont toutes donné naissance
a une galerie de portraits flamboyants qui feraient passer La Bruyére pour un
écolier besogneux.




enfants et adolescents sont amenés a
cotoyer la souffrance psychotique au
sein de leur famille. Une partie du
projet Funambules, lancé par la psy-
chologue Hélene Davtian, concerne
ces enfants souvent «oubliés de
la psychiatrie » et se propose de
prendre le relais des services petite
enfance et de périnatalité (PMI,
structures meres-enfant) jusqu’a ce

seuls, en fratrie ou accompagnés
d’un adulte (parent, ami ou profes-
sionnel) dans un cadre confidentiel
et non apparenté a un lieu de soin
psychiatrique. Différentes formes
d’accompagnement peuvent étre
déployées : entretiens individuels,
familiaux ou en groupe, rencontres,
débats, parrainages. Une orienta-
tion vers un parcours de soins peut

Aujourd’hui, Funambules s’associe
a ses homologues belge — Biceps - et
luxembourgeois - Etincelle - pour
créer une plateforme de discus-
sion en ligne et de contacts avec
des professionnels de santé. Il faut
aller chercher les jeunes ou ils sont
en utilisant leurs outils quotidiens,
dit Hélene Davtian. La plateforme
devrait étre accessible dans les mois

29

qu’ils puissent trouver leur place étre conseillée si nécessaire.

dans le réseau associatif adulte.

qui viennent. o

PARTICIPER AU PROJET DE RECHERCHE

Les Funambules lancent un projet de recherche sur I'impact de la stigmatisation
dans les fratries de jeunes patients atteints de troubles schizophréniques et fait un
appel a participation aupres des fratries au sein desquelles un des membres pré-
sente un trouble psychique. Pour toute information : rechercheSTIG@gmail.com
ou 0616 853573.

Le projet inclut’'ouverture d’espaces
d’accueil, d’information et d’ac-
compagnement pour les enfants,
adolescents et jeunes adultes (7 ans
a 25ans) concernés par la souf-
france psychique dun membre
de leur famille. Ils sont accueillis
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