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TEXTE

1 Dans Lintrus, Jean-Luc Nancy écrit a propos de son expérience de la

greffe : « Mon ceoeur devenait mon étranger : justement étranger
parce quil était dedans. Létrangeté ne devait venir du dehors que
pour avoir d’abord surgi du dedans. »2. Ainsi, il a fallu procéder a
cette greffe, introduire dans l'organisme cet autre cceur, car le cceur
initial y était lui-méme devenu étranger. Traditionnellement, la no-
tion d'intrus ou d’étranger se construit a travers une dialectique du
dedans/dehors (comme dans la situation de la greffe) mais Nancy
suggere que la maladie est le théatre d'une intrusion paradoxale ou
létrangeté surgit du dedans, la ou regne dordinaire le confort et
I'oubli d’'exister dans son corps. Et, méme lorsque la maladie est infec-
tieuse, rien a faire, il n'y a pas de maladie hors du corps, hors de mon
corps.

Si la maladie est intrusion au sens ou elle instaure un sentiment
d’étrangeté pour la personne malade au sein de son propre corps, elle
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ne peut qu'éroder ce quon appelle « mienneté du corps ». En effet,
les états physiques, parfois extrémes, dans lesquels plonge la maladie
ou les traitements viennent remettre en question I'évidence avec la-
quelle nous faisons corps. Par conséquent, elle réactive également la
tension entre vie et chose qui tenaille nos expériences corporelles. Si
ce corps meest étranger, s'il n'est pas le mien, devient-il un corps in-
animé parmi d’autres, gravitant autour ou posé a la surface de la
Terre, ou puis-je encore entretenir avec lui un lien qui en fasse, mal-
gré tout, mon corps ? Ainsi, notre probleme porte sur ce que fait la
maladie au corps pour y introduire une telle étrangeté. Parmi l'entre-
lacs des éléments qui constituent mon unité corporelle, a quel(s) ni-
veau(x) intervient-elle pour défaire I'évidence de ce rapport ? Et sur-
tout, si 'étrangeté domine l'expérience de la maladie, que me reste-t-
il de mon corps ?

3 Afin de répondre a ces questions, nous appuierons I'argumentation
sur l'analyse de l'expérience de femmes soignées ou qui ont été soi-
gnées pour un cancer. Les propos rapportés proviennent d'observa-
tions réalisées dans le département de soins de support d'un Centre
de Lutte Contre le Cancer (CLCC), soit pendant des hospitalisations
de jour, soit pendant des ateliers d’éducation thérapeutique. Les té-
moignages de N. et J. ont éte recueillis lors d’entretiens libres réalisés
hors du cadre hospitalier.

1. La maladie modifie 'apparence
et la sensorialité du corps

1. 1. Modification de I'apparence du
corps

4 Tout d’abord, la maladie peut modifier 'apparence du corps et, tres
souvent, I'importance des modifications corporelles visibles indique
le développement de la maladie. Cela dit, beaucoup de pathologies -
dont un grand nombre de pathologies chroniques - ne sont pas vi-
sibles au premier abord ou, au moins, pas tout le temps. Les moyens
du traitement transforment également le corps de la personne soi-
gnée de facon plus ou moins durable et handicapante. Il en est ainsi
car le but du traitement est bien d’agir sur le corps et, par ce biais,
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sur la maladie que ce soit dans la perspective d'une rémission ou dans
le but de pallier des processus physiologiques dysfonctionnels. Mais
le traitement peut aussi avoir des effets secondaires, cest-a-dire des
conséquences sur l'organisme qui ne correspondent pas a l'effet thé-
rapeutique recherché.

5 Dans le parcours de N., tout commence par une modification phy-
sique, celle de la voix. Lors d'une simple visite chez son médecin trai-
tant pour demander un certificat medical, celui-ci remarque que la
voix de N. a changé. Il connait sa voix, elle est plus grave que d’habi-
tude. De son coté, N. n'avait rien remarque de tel : « en parallele, mon
papa, ¢a fait deux mois qu’il me dit que ma voix a change... mais clest
mon papa. [...] comme tout le monde, ¢a ne m’a pas alertée plus que
¢a. Moi, je ne me sentais absolument pas malade ». De méme, lors-
quelle est interrogée plus tard sur sa perception des gofits apres la
glossectomie, elle indique indirectement un autre symptome de la
maladie : « je saignais un peu avant ».

6 D'une part, N. rapporte effectivement des modifications corporelles
liées a I'évolution de la tumeur (a la base de la langue) : la voix plus
grave et le sang dans la bouche. Pourtant, en ce qui concerne la voix,
ni elle ni son entourage proche (ses enfants ou son conjoint) n'ont re-
marqué le changement. Ainsi, il ne suffit pas que mon corps change
pour que je puisse attester de ses modifications. Ceux qui remarquent
et s'inquietent du changement de voix sont des personnes qui ne la
fréquentent pas tous les jours, a savoir son pere (quelle n'avait pas vu
depuis longtemps) et son meédecin traitant. D’autre part, méme
lorsque N. a connaissance de ces modifications (le sang dans la
bouche ou la remarque de son peére), elle dit que cela ne l'alerte pas.
Elle commence a s'inquiéter uniquement apres le rendez-vous avec le
médecin traitant qui I'envoie faire des examens. Les indices qui au-
raient pu l'alerter étaient alors en contradiction avec la perception
globale de son corps (« je ne me sentais absolument pas malade »).
Ainsi, puisque certaines modifications corporelles liées a la maladie
peuvent rester ignorées, il semble difficile d'en faire, a elles seules, un
facteur systématique dans l'étrangeté du rapport au corps.

7 L’altération de ce rapport apparait beaucoup plus clairement, dans le
discours des personnes malades, des qu’il est question de I'image du
corps, c'est-a-dire mon corps tel que je le pergois et me le repré-
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sente. Contrairement a N., J. remarque une grosseur au niveau du
sein qui la pousse a consulter. Voici ce qu'elle me raconte a propos de
sa réaction au moment de 'annonce de la maladie :

« moi, le premier truc auquel jai pensé, donc javais des cheveux
super longs a I'époque, je me disais : “Un, je vais perdre mes che-
veux.” Un cancer, je vais perdre mes cheveux forcément, jallais avoir
une chimio, ce qui est pas vrai du tout [...]. “Deux, je vais avoir un
sein en moins.” Jimaginais pas qu'on enleve une partie du sein. Pour
moi, on coupait le sein completement [...]. »

La premiere chose a laquelle pense J. au moment de I'annonce, cest
aux modifications corporelles liées a I'imaginaire du cancer : perte de
cheveux et du sein. Lannonce de la maladie vient déja faire quelque
chose a I'image du corps. Cest un corps percu comme plus vulné-
rable, un corps qui peut perdre ses cheveux, auquel il faut retirer une
partie. C'est aussi un corps renouvelé dans I'horizon de ses possibles.
En fait, les modifications corporelles impactent le rapport au corps
en ce quelles bouleversent la perception que nous en avons. Ici, 'ap-
parence du corps est un signe, pourtant, dans notre expérience, il est
bien plus que cela.

1. 2. Modification de la sensibilité

Rappelons-nous la remarque de N : « je ne me sentais absolument pas
malade ». Elle rappelle que, au-dela de l'incidence de la maladie sur
I'apparence du corps, elle se déploie avant tout au niveau de la sensi-
bilité. Elle affecte la facon dont on « se sent », c'est-a-dire dont on
sent son corps jusque dans la perception sensible du monde qui nous
entoure. A noter que la perception n'est pas exclusivement sensible,
elle désigne plus largement toute activité qui met en relation la
conscience avec autre chose qu'elle-méme. Si la sensibilité constitue
un certain mode de la perception, elle ne 'épuise pas et le rapport
que nous entretenons avec nous-méme et avec le monde ne peut pas
non plus étre restreint a cela. Pour autant, il ne faudrait pas minimi-
ser son role a propos de l'étrangeté qui impregne fréquemment le
rapport au corps dans l'expérience de la maladie.

En oncologie, la neuropathie périphérique est un effet secondaire a
long terme des traitements assez répandu. Elle correspond a une at-
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teinte du systeme nerveux périphérique et altere la prise d'informa-
tions sensitives et leur transmission, ce qui en fait une pathologie qui
affecte tout particulierement la sensibilité. Les neuropathies en lien
avec un traitement anticancéreux qui circule dans tout 'organisme
présentent des tableaux cliniques « a peu prés standardisés » 3. Elle
concerne les extrémités, c'est-a-dire les mains et les pieds, ainsi que
l'axe central du corps. Les principaux symptomes pour les atteintes
des nerfs sensitifs sont une perte de sensibilité (hypoesthésie) et des
sensations parasites (paresthésies) telles que des fourmillements, pi-
cotements, démangeaisons, décharges électriques, briilures ou froid
douloureux?. Ce sont ces paresthésies qui peuvent étre doulou-
reuses.

Nous supposons quune modification de la sensibilité est davantage
susceptible d’instaurer une forme détrangeté dans le rapport au
corps en raison de sa structure méme °. Dans la Phénoménologie de la
perception, Merleau-Ponty montre bien qu'il n'y a pas de sens a intro-
duire une distinction entre les perceptions sensibles internes, celles
du corps, et les perceptions sensibles externes, celles du monde. Elles
sont les « deux faces d'un méme acte » en vertu du fait que « La
chose et le monde me sont donnés avec les parties de mon corps [...]
mais dans une connexion vivante comparable ou plutét identique a
celle qui existe entre les parties de mon corps. »%. Autrement dit, on
ne saurait toucher une chose sans en tirer simultanément la présence
de sa propre main sur elle.

Cette ambiguité de la sensibilité est particulierement visible dans
I'expérience de la neuropathie puisquelle s'éprouve dans un sentir
sans toucher (paresthésie) et un toucher sans sentir (hypoesthésie) -
quelque chose qu'on peut retrouver dans l'expérience de la douleur.
Une patiente rencontrée a l'occasion dune HDJ QUTENZA7 décrit
des « douleurs parasites » : engourdissement, fourmillement, froid un
peu douloureux, décharges électriques. Elle évoque aussi une sensa-
tion de pied « cartonneux ». Nous aimerions nous arréter sur cette
expression. Si les perceptions internes et externes étaient en tout
point décorrelées les unes des autres, il n'y aurait pas lieu de parler
de pied cartonneux mais simplement de rendre compte dune dimi-
nution de la capacité de cette patiente a sentir les objets quelle
touche. Pourtant, ce n'est pas ce qu'il se produit. La perte de sensibi-
lité transforme aussi le pied : il devient « cartonneux », il change de
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qualite, de texture. La sensibilité n'est donc pas juste ce qui me per-
met d’accéder au monde mais aussi a mon propre corps et a sa per-
manence 8. En cela, son atteinte par la maladie ou le traitement en-
trave la perception que jai de mon corps. Nous aurons a déterminer
jusqua quel point cela contamine les modalités d’'identification a ce
COorps.

1.3. Mais en-corps ? la neuropathie de
H.

H. souffre d'une neuropathie ancienne deécelée il y a 15 ans (au mo-
ment d'une récidive) mais, selon elle, les premiers symptomes datent
dil y a 25 ans. Elle a eu trois cancers avant celui pour lequel elle est
prise en charge au moment de notre rencontre. Nous supposons que
la neuropathie a pu se déclencher a la suite des premiers traitements
anticancéreux car elle présente le tableau clinique typique des pa-
tients atteints d'une neuropathie périphérique en lien avec une chi-
miothérapie. A I'époque, elle ne sen était pas rendu compte car elle
vivait dans une région de plaine. C'est en démeénageant aux pieds des
montagnes quelle a commencé a rencontrer des difficultés a marcher
lorsqu’elle partait en balade. Elle a d'abord pensé que c’était un pro-
bleme d’équilibre li¢é aux chaussures avant de réaliser que cétait a
cause de la neuropathie et du relief. H. fait également part d’'une
perte de la motricité fine qui a été « progressive ». Par exemple, elle a
peu a peu éprouvé des difficultés a coudre et broder des choses fines,
ce qui 'a poussée a cesser cette activité de loisir il y a environ 5 ans,
quelle a remplacée par du coloriage de mandala. Au moment de notre
rencontre, la situation a encore évolué et H. considere que la neuro-
pathie est « devenue vraiment pénible [...] pas pour la douleur mais
pour la vie de tous les jours ».

Que ce soit N. qui ne remarque pas la modification de sa voix ou la
neuropathie de H. diagnostiquée a partir du moment ou elle change
de lieu de vie, il semble que les modifications corporelles engendrées
par la maladie ou le traitement puissent échapper a la vigilance des
malades eux-mémes. Ainsi, elle nengendre pas systématiquement
I'étrangeté et la distance a ce corps, que je ne reconnais plus vraiment
comme le mien, que nombre dentre eux décrivent. En dautres
termes, il ne suffit pas de modifier 'apparence ou les sensations du
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corps pour en ébranler la mienneté. Et pour cause, de telles modifi-
cations physiques, en particulier de 'apparence, ne sont pas exclu-
sives a l'expérience de la maladie. Tout au long de notre vie, notre
corps change, que ce soit en raison de l'action du temps sur l'orga-
nisme, de nos comportements ou de nos pratiques sociales. C'est une
chose plus surprenante concernant la sensibilité. On pourrait penser
que c'est une affaire de degrés : plus la douleur ou la perte de sensibi-
lité est élevée, plus elle accroit I'étrangeté du corps. Dans ce cas, il
n'était pas possible de déceler la neuropathie chez H. a I'époque car
les symptdomes n'étaient pas assez développés pour étre perceptibles.
Mais ce n'est pas juste 'évolution de la neuropathie qui finit par en-
traver H. dans son activité de marche, c'est aussi le changement de
lieu de vie. Le témoignage de H. nous permet donc de dégager deux
aspects importants de la corporéité.

(1) Avoir un corps, ce serait, en priorité, avoir un corps fonctionnel
puisque c'est bien par le biais des difficultés a la marche que la neuro-
pathie est diagnostiquée. De méme, pendant la consultation, la
plainte s'¢labore principalement autour des activités que la patiente
ne peut plus réaliser a cause de la neuropathie. Ici, le probléeme du
corps ne repose pas juste sur une perte de sensibilité ou méme a par-
tir de la douleur mais sur les difficultés fonctionnelles dans le quoti-
dien de H. Autrement dit, le corps pose probléme a partir du moment
ou il est entravé dans sa capacité d’agir. (2) Pour autant, 'expérience
de H. montre aussi qu'il n'y a pas de sens a penser le mouvement d'un
corps décorrélé du milieu dans lequel il se meut. C'est pour cela qu'il
nous semble plus pertinent de parler a cet égard de « pratique » ou
de « comportement » plutot que de « corps fonctionnel » ou de
« corps en action ». Le « comportement » est 'un des termes quem-
ploie Georges Canguilhem pour désigner la maladie . Chez Canguil-
hem, le comportement recoupe trois notions clefs : la norme (valeur),
l'organisme pris comme totalité et individualite, et son milieu. Ainsi, le
comportement, cest I'expression de la norme qui s¢labore, pour un
organisme, en interaction avec son milieu (entendu dans son accep-
tion la plus extensive). Il y a cette idée, qui fonde la normativité biolo-
gique, que le vivant n'est pas indifférent aux conditions de vie qui lui
sont faites par le milieu au sens ou il favorise certaines normes de vie
plutot que d’autres pour se maintenir et s'individualiser. 10 Clest 4 par-
tir de cette observation que Canguilhem introduit la valeur au sein de
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la vie elle-méme. Il en fait une activité polarisée dans laquelle les
étres vivants ne cessent de produire des jugements normatifs sur les
situations dans lesquelles ils sont plongées. Il distingue ainsi l'activité
du vivant de la mécanique des astres puisque, pour nous, « la vie, une
vie longue, la capacité de reproduction, la capacité de travail phy-
sique, la force, la résistance a la fatigue, 'absence de douleur » L
sonnent positivement et sont des choses que nous cherchons a favo-
riser 1a ou la maladie, la fatigue ou encore la mort portent un sens né-
gatif. Dans ce contexte, la maladie correspond au comportement ou a
la norme de vie d'un organisme vivant qui est entravé dans sa capaci-
té a surmonter les exigences du milieu et ses modifications - et dont
le corollaire, nous dit Goldstein, est une réduction du milieu de vie 12,
Autrement dit, contrairement a 'homme en bonne santé qui est plei-
nement normatif et peut renouveler et ajuster sa norme de vie en
fonction de ses interactions avec le milieu, les personnes malades se
trouvent assignées a une norme de vie restreinte, qui n'est viable que
dans un éventail limité de relations avec leur environnement.

A partir de ces éléments, nous pouvons en conclure que, du moment
ou l'on cesse de réduire les comportements a de simples mouvements
du corps, ni le corps ni I'espace qui accueille ses pratiques ne peuvent
étre acculés a une logique géométrique.

2. Modification de la motriciteé et
de 'ordre du corps

2. 1. Sensibilité, motricité et spatialité
du corps : la neuropathie de H. (suite)

Lexpérience de H. témoigne de la fagon dont la perte de sensibilité
induite par la neuropathie se répercute sur la motricité et la spatialité
du corps. Afin de rendre compte de ce phénomene, il convient de
s'intéresser spécifiquement aux parties du corps ici concernées, a sa-
voir les mains et les pieds. Elles ont ceci en commun d'€tre des par-
ties fortement impliquées dans la dynamique d’'ouverture du corps au
monde. Néanmoins, un pied n'équivaut pas une main puisque la spa-
tialité de mon corps n'est ni homogene ni isotrope. Si nous pouvons
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les qualifier tous deux d'organes ou de parties exploratoires, le sens
de l'exploration ne se déploie pas sur les mémes registres.

Concernant la main, Merleau-Ponty en suggere trois modalités diffé-
rentes : le « toucher », le « saisir » et le « montrer » 3. Nous laisserons
le dernier de coté car il n'est pas mis en cause dans I'exemple de H.. A
propos du « saisir » en lien avec I'analyse des symptomes de la neuro-
pathie au niveau des mains, le terme « tenir » nous semble plus ap-
proprié. En effet, « saisir » renvoie avant tout a l'action d’attraper
quelque chose, au geste qui avance et se referme sur l'objet 4, tandis
que « tenir » revient surtout a garder l'objet attrapé dans la main. En
fait, dans le « tenir », c’est comme s'il y avait encore quelque chose du
« toucher » ; et C’'est précisément cela qui pose probléme dans la neu-
ropathie (de ne point sentir lorsque l'on touche et de sentir encore
lorsque I'on ne touche pas). A la différence du « tenir », la signification
du « toucher » est plus proche de ce qui se joue dans le pied comme
organe exploratoire. Toucher cest comme marcher a la surface des
objets et les rencontrer en chair et en os, dans leur matérialité et leur
présence.

Tenir cest donc quand le toucher dure. Contrairement au « saisir »,
dans le « tenir », le mouvement du corps ne s'acheve pas sur la prise
de l'objet - et peut-étre y trouve-t-il son origine ? - parce qu’il intro-
duit un rapport d'usage a l'objet saisi. Généralement, on ne garde pas
en main un objet sans en faire quelque chose au sens de « manipu-
ler ». Seulement, pour étre en mesure d’utiliser I'objet que je tiens, il
faut encore le sentir. En ce sens, le « tenir » contient, en arriere-plan,
la signification du toucher. Ce qui pose probleme a H., ce n'est point
d’attraper son matériel de couture ou de broderie mais de le manier
avec la précision que les objets et l'activité requierent. La perte de
sensibilité au niveau des doigts diminue la capacité de H. a ajuster ses
gestes a l'aiguille et au tissu dans lesquels elle s'efforce de prolonger
les mouvements du corps. Dans ce cas, la perte de sensibilité im-
plique une perte de dextérite fine, une perte de précision des mouve-
ments de la main.

Cela n'est pas sans rappeler la spatialité des étants intramondains
dans l'analytique du Dasein !> que Heidegger désigne sous l'expression
de l'étant « a-portée-de-la-main » (Zuhandenheit). Dans ce « a-

N

main » ou « a-portée-de-la-main » il vise I'étant envisage selon son
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rapport d'usage (comme ustensile). D’emblée, la main contient le sens
du tenir-manipuler. Elle ne se limite pas au statut d'organe explora-
toire essentiellement caractérisé par la sensibilité mais releve déja
d'un agir, d'une prise active sur le monde. Pour autant, chez Heideg-
ger, I'usage ne sattribue pas unilatéralement, il se découvre aussi
dans la particularité de l'ustensile. Si H. ne peut plus coudre ou bro-
der, cela releve aussi de l'impossibilité de saisir l'objet tel qu'l se
donne et se manipule (la finesse du fil et de l'aiguille ; la nécessite de
glisser I'un dans le chas de l'autre pour l'utiliser) puisquelle peut, par
ailleurs, réaliser d’autres activités qui demandent un certain degré de
minutie (comme le coloriage de mandalas).

2. 2. Motricité et « ordre du corps » : la
posture de N.

Dans I'analyse de la main de H., nous avons vu comment un trouble de
la sensibilité pouvait entraver le mouvement du corps dans la réalisa-
tion de certaines taches. Les conséquences de la neuropathie sur la
sensibilité plantaire et la perte d’équilibre soulignent également le
role central de la posture dans la motricité. Marcher sur un sentier de
montagne implique de poser le pied sur un sol irrégulier mais, quand
on sent moins bien sous les pieds, il devient plus difficile d'ajuster sa
posture. Le parcours de soin de N. présente une situation a peu pres
similaire mais, cette fois, en lien avec 'ablation d'une partie du corps
qui est la langue. N. explique comment elle s'y prend pour manger
malgré cette absence :

Je dois avoir une position un peu en arriere pour maider a déglutir.
[...] Jutilise mon doigt. Je dois avoir une certaine posture de téte. En
arriere, la téte penchée, légerement tournée sur la droite. Apres, je
dois faire hyper attention d’avoir bien tout maché assez... »

(]

Tu vois, ma posture de téte, le fait détre en arriere pour maider a
déglutir [...] Par exemple, pour moi, c'est vachement plus facile de
manger assise avec les jambes allongées parce que [...] quand je suis
comme ¢a, il y a une espece de truc [...] ca m'oblige a vachement plus
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pencher la téte pour pouvoir faire passer les aliments. Donc, moi,
manger a 90 degrés, c'est beaucoup plus facile.

Dans le chapitre sur « La spatialité du corps propre et la motricité »,
Merleau-Ponty explique que les relations d'espace entre les parties
de mon corps n'ont rien a voir avec celles des objets entre eux. Pour
lui, ces parties entretiennent entre elles une relation d'enveloppe-
ment les unes dans les autres et 'ensemble des parties est saisi dans
le schéma corporel ot toutes les parties sont enveloppées 6. Or, on
observe, dans le témoignage de N., qu'il suffit de retirer I'une de ces
parties pour modifier les rapports entre les parties restantes prises
dans le mouvement de déglutition. Dépourvue de langue, il est plus
difficile de faire passer les aliments vers l'arriere de la bouche pour
les envoyer dans l'eesophage. Cest pour cela que N. doit avoir une
posture légerement penchée vers l'arriere pour aider a faire passer
les aliments derriere au moment de la déglutition. En réalité, pour N.,
manger est une activité qui mobilise clairement l'entiereté du corps
puisque la posture idéale qu'elle décrit consiste a surélever les pieds
afin de garder sans trop d’effort le corps incliné en arriere.

C'est un peu comme s'il y avait une logique ou un ordre du corps dans
la facon dont ses parties se rapportent entre elles dans le mouvement
genéral du corps. Concretement, cela se matérialise dans la posture.
C'est exactement de cette fagcon que Merleau-Ponty décrit le schéma
corporel : « ce terme veut dire que mon corps mapparait comme
posture en vue d’'une certaine tache actuelle ou possible. » 7. Pour lui,
ce schéma est « dynamique », ce qui transparait clairement dans le
cas de N. puisque la contrainte liée a la posture s'exprime dans le
geste d’avaler. Mais cet exemple nous informe également du role des
contraintes corporelles qui s'exercent sur l'expression du schéma
corporel. Cela est tres visible notamment lorsque I'on observe la pos-
ture et le mouvement des personnes douloureuses. Il semble donc
que la maladie contribue a fagonner l'ordre du corps, c'est-a-dire la
recomposition de 'agencement dynamique entre ses parties. Cepen-
dant, le nouvel ordre du corps ne vaut pas celui auquel il succede.
Dans la maladie, ce n'est pas un ordre qui vient en remplacer un
autre, comme on change d’habitude. Le nouvel ordre dans beaucoup
de situations d’adaptation a la maladie ou ses conséquences est plus
contraignant, il a perdu de I'évidence qui caractérisait le précédent.
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En l'occurrence, N. peut remanger uniquement dans des conditions
bien spécifiques. Cela lui demande beaucoup de « temps », de « pa-
tience », d'« énergie » et d'« attention » a ces gestes ainsi qua la tex-
ture et la quantité de la nourriture. Elle ne peut pas non plus parler et
se concentrer pour manger en meme temps, cest pourquoi elle
mange toujours seule apres les repas collectifs.

3. Etre « vie et chose »

3. 1. Létrangeté comme un devenir
chose

Nous avons pu, a partir de quelques récits recueillis aupreés de per-
sonnes malades, établir que la maladie et son traitement trans-
forment de multiples facons le corps. Parmi elles, nous avons insisté
sur l'altération des activités ordinaires des personnes malades. Or, le
mouvement du corps, envisagé dans ses interactions avec son milieu,
n'est-il pas un des éléments (avec la sensibilité) qui différencient l'or-
ganisme vivant du corps sans vie ? Cest probablement cette altéra-
tion du mouvement qui inquiete dans l'allure suspendue d'un malade
en convalescence, parce qu'un corps “cloué au lit" est plus ou moins
engagé dans un devenir chose.

Au début du texte « Le corps utopique » 8, Foucault décrit ce quon
pourrait appeler le « corps topique ». Il commence par dépeindre un
corps en tout point opposable au « corps utopique ». Alors que l'uto-
pie est un emplacement irréel et sans lieu, le corps est, par certains
aspects, éminemment topique au sens ou il est sans cesse mon lieu -
mais pas comme les objets dans l'espace. Je suis cloué au corps sans
pour autant étre cloué sur place puisqu’il m'accompagne dans tous
mes mouvements. Malgré tout, il me colle a la peau peu importe ot je
vais. « Il est irréparablement, jamais ailleurs », nous dit Foucault. Ce
corps, il a, de fait, une forme, une apparence, qui soffre au regard
d’autrui auquel il est presque impossible de se dérober. Il est corps vi-
sible a la surface et en-dessous. Sous cette forme, le lieu du corps
ressemble a une « cage » ou avoir un corps c'est toujours un peu étre
enfermé dans ses limites.
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A de nombreux égards, cette description du corps topique saisit par
plusieurs aspects le vécu du corps dans l'expérience de la maladie.
Nous l'avons esquissé. Dans de nombreux cas, les personnes malades
décrivent un corps qui perd ses forces, dont les mouvements s’af-
faissent et peinent a soutenir son propre poids. C'est aussi un corps
qui parfois palit, s'amaigrit ou enfle et dont la forme inquiete. C'est un
corps infiniment exposé a son milieu. Un corps qui souffre aussi, qui
se tord, ou la douleur s'accroche a la peau, la retourne et renverse
I'ordre du dedans et du dehors. Cest, enfin, un corps éminemment vi-
sible dans ses interactions avec la médecine. Par ailleurs, il semble,
parfois, que la distinction entre corps topique/utopique recoupe
celle de la perception du corps entre la santé et la maladie :

« Et puis, ce corps, il est l1éger, il est transparent, il est impondérable ;
rien n'est moins chose que lui : il court, il agit, il vit, il désire, il se
laisse traverser sans résistances par toutes mes intentions. Hé oui !
Mais jusqu'au jour ou j'ai mal, ou se creuse la caverne de mon ventre,
ou se bloquent, ou s'engorgent, ou se bourrent d'étoupe ma poitrine
et ma gorge. Jusqu'au jour ou s'étoile au fond de ma bouche le mal

aux dents. Alors, alors 13, je cesse d'étre léger, impondérable, etc. ; je

deviens chose, architecture fantastique et ruinée. » 19

Ce passage n'est pas sans rappeler la formule de René Leriche, citée
et reprise par Canguilhem : « la santé cest la vie dans le silence des
organes » 20, Il y a quelque chose de I'ordre de l'oubli du corps dans la
santé qui contraste avec la surprésence du corps topique. C'est preéci-
sément cette « familiarité usée »2! de la permanence du corps qui se
brise dans l'expérience de la maladie. Ainsi, le silence et la tranquillité
de la bonne santé nous apparaissent tout particulierement lorsqu'elle
est ébranlée par la maladie et ce faisant le corps, aussi, se rappelle a
nous.

Si la corporéité du malade tend davantage du coté de 'enfermement
du corps topique, cela ne semble pas pour autant recouvrir la variété
des vécus du corps dont témoignent des personnes malades. Ainsi,
lors dun atelier d'éducation thérapeutique sur la vie intime et
sexuelle adressé a des patient.es en oncologie, I'animatrice interroge
les participantes sur leur rapport a leur corps. Lune dentre elles ré-
pond dans la foulée : « Il [le corps] est tres loin la-bas ». On entend,
dans le propos de cette jeune femme, la mise a distance du corps. Le



Etre « vie et chose » : que fait la maladie & mon corps ?

29

30

probléme ici n'est pas que le corps me colle a la peau mais bien que,
s'il y a toujours un lieu du corps, il ne coincide pas avec le lieu du moi,
du sujet. En fait, il y a une ambiguité de l'étrangeté du rapport au
corps des personnes malades. Elle se joue entre la distance du la-bas
et 'engluement dans l'ici, entre une absence et une présence exacer-
bée au corps que l'on retrouve, en général, dans l'expérience de la
douleur ou encore dans celle de la neuropathie. Mais que je me sente
enfermé dans mon corps ou tres loin de lui, dans les deux cas, il m'est
difficile de le considérer comme totalement mien. Dans les deux cas,
le corps n'est pas a sa place.

3. 2. Retrouver ou esquiver le corps ?

Revenons a la formule de la participante a l'atelier d'éducation théra-
peutique : « Il [le corps] est tres loin la-bas ». Elle est, d’abord, I'ex-
pression d'une perte, la perte du corps qui n'est plus ici ni plus vrai-
ment a elle. Mais ce « loin » et ce « la-bas » ne sont-ils pas tout au-
tant des reperes temporels ? Cette perte repose sur le constat dun
corps qui a changé (dans son apparence, sa sensibilité, sa posture, ses
mouvements, ses désirs, ses lieux). Dans ce cas, il est effectivement
loin, plus loin que n'importe quelle distance a parcourir, puisqu’il est
inaccessible et bloqué dans une temporalité révolue. Malgré tout, un
corps demeure méme dans cette présence inconfortable et doulou-
reuse. La question est donc : pourquoi faut-il que le corps soit la-bas ?
Nous supposons qu'il n'y a pas la juste un constat ni un regret, mais
que cest aussi 'expression d'une nécessité. Si je me laisse complete-
ment assigner au corps présent — dont les processus de réification
sont amplifiés par la malade - c'est risquer ma fin !

A cet endroit, « Le corps utopique » de Foucault nous permet d’ap-
profondir notre compréhension de ce qui se joue dans une telle ex-
pression du rapport au corps. Lélément le plus remarquable du texte
est l'effort pour rendre compte de la versatilité du corps a la fois et
alternativement comme topique et utopique :

« Il n'est pas besoin de magie ni de féerie, il n'est pas besoin d'une
ame ni d'une mort pour que je sois a la fois opaque et transparent, vi-
sible et invisible, vie et chose : pour que je sois utopie, il suffit que je
sois un corps. Toutes ces utopies par lesquelles j'esquivais mon
corps, elles avaient tout simplement leur modele et leur point pre-
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mier d'application, elles avaient leur lieu d'origine dans mon corps
22

lui-méme. »
Il montre bien que cette plasticité trouve son origine dans le corps
topique parce que les utopies du corps, comme toute utopie, s'écha-
faudent a partir et contre des lieux qui existent bel et bien23. Si le
désir d'un corps léger, transparent, impondérable est largement par-
tagé, nous disons que cette utopie se recompose, par ailleurs, selon
des modalités propres a l'expérience des malades de longue durée,
c'est-a-dire a partir d'une expérience corporelle particuliere. Typi-
quement, I'utopie du corps d’avant qui se forge dans 'expérience de la
perte ou celle du corps que jaurais pu avoir si je n'avais pas été ma-
lade.

Un autre aspect intéressant du texte de Foucault est qu'il montre que
les utopies du corps sont aussi adossées a des pratiques, et notam-
ment des pratiques du corps (masque, maquillage, tatouage) qui
consistent a faire advenir d’autres espaces. N'est-ce pas aussi ce que
réalise le soin qu'il soit prodigué par soi-méme ou par un tiers ? N'y
a-t-il pas la un ensemble de pratiques qui visent a restaurer, a retrou-
ver le corps ? On peut, par exemple, songer a tout le travail de réédu-
cation qui vise le plus souvent a rétablir la motricité. Chez les patients
neuropathiques on propose parfois des exercices de rééducation
sensitive afin d'ameéliorer la sensibilité ou de diminuer les douleurs
neuropathiques. Mais il arrive que ce travail de réinvestissement du
corps ne soit plus possible. Alors, les pratiques de soin s'inscrivent
plutdt dans un effort pour échapper au corps englué dans son lieu.
Ainsi, on propose aussi aux patients souffrant de neuropathie doulou-
reuse le recours QUTENZA qui est un patch cutané a base de capsai-
cine qui entraine une désensibilisation aux stimuli qui provoquent
habituellement la douleur. Dans les deux cas, nous pensons qu'il s'agit
toujours d'un effort pour « esquiver » le corps dans son devenir
chose. Chercher a retrouver un corps si ce n'est « en bonne santé »,
un corps léger et qui puisse le plus possible ignorer sa présence et
ses mouvements, cest conjointement réintroduire cette « ombre »
qui est en permanence avec moi et qui se laisse oublier si je me
tourne face au soleil.
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Conclusion

33 Tomber malade suppose une expérience corporelle singuliere qui
tend a désagréger 'évidence avec laquelle se présente généralement
mon corps lorsque je suis en bonne santé. Soudain, ce corps, si fami-
lier au point de se faire oublier, ne me semble plus le mien et revét,
pour moi, les habits de I'étrangeté. Non seulement la maladie modi-
fie le corps (l'apparence, la sensibilité, la motricité et la posture, etc.)
mais elle transforme aussi le rapport que les personnes malades en-
tretiennent avec celui-ci. Ce qui semble rompre systématiquement
l'aisance et I'évidence corporelle, cest ce que la maladie fait au corps
en tant qu'unité dynamique consciente. Elle altere la relation norma-
tive d’'un individu a son milieu en transformant ses comportements et
ses manieres détre au monde. Ce phénomene est souvent experi-
menté et formulé par les malades eux-mémes sur le mode de la perte.
Que ce soit dans I'expérience de la maladie ou les moyens de la trai-
ter, le corps est traverseé par des processus de réification qui mettent
en crise la tension entre vie et chose de nos expériences corporelles.
Dans ce contexte, le corps qui demeure interroge dans la plasticité et
son devenir : que reste-t-il de mon corps ? Que puis-je en attendre ?
Que me permet-il encore de sentir, daccomplir et d’espérer ?
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RESUMES

Francais

Le corps est le lieu privilégié de la phénoménalisation de la maladie, que ce
soit pour les professionnels de santé qui I'examinent par les moyens dont
dispose la médecine ou pour les personnes malades qui I'éprouvent dans
leur chair. Pour ces dernieres, 'expérience de la maladie est le théatre d'une
intrusion paradoxale ou I'étrangeté surgit du dedans, la ou régnent d'ordi-
naire le confort et 'oubli d’exister dans son corps. De cette facon, elle met
en doute I'évidence de la « mienneté du corps ». Ainsi, I'action de la maladie
sur le corps interroge les modalités du rapport au corps et réactive la ten-
sion entre vie et chose qui tenaille nos expériences corporelles.

English

The body is the place of the phenomenological experience of illness,
whether for healthcare professionals who examine it using medical means
or for sick people who experience it in their flesh. For the latter, the experi-
ence of illness is the theater of a paradoxical intrusion where strangeness
arises from within, where comfort and obliviousness to one's existence in
one's body usually reign. In this way, it calls into question the obviousness of
the “mine-ness of the body ”. Thus, the effect of illness on the body ques-
tions the nature of our relationship with the body and reactivates the ten-
sion between life and thing that shapes our bodily experiences.
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