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TEXTE

Dans L’in trus, Jean- Luc Nancy écrit à pro pos de son ex pé rience de la
greffe  : «  Mon cœur de ve nait mon étran ger : jus te ment étran ger
parce qu’il était de dans. L’étran ge té ne de vait venir du de hors que
pour avoir d’abord surgi du de dans. » 2. Ainsi, il a fallu pro cé der à
cette greffe, in tro duire dans l’or ga nisme cet autre cœur, car le cœur
ini tial y était lui- même de ve nu étran ger. Tra di tion nel le ment, la no‐ 
tion d’in trus ou d’étran ger se construit à tra vers une dia lec tique du
de dans/de hors (comme dans la si tua tion de la greffe) mais Nancy
sug gère que la ma la die est le théâtre d’une in tru sion pa ra doxale où
l’étran ge té sur git du de dans, là où règne d’or di naire le confort et
l’oubli d’exis ter dans son corps. Et, même lorsque la ma la die est in fec‐ 
tieuse, rien à faire, il n’y a pas de ma la die hors du corps, hors de mon
corps.

1

Si la ma la die est in tru sion au sens où elle ins taure un sen ti ment
d’étran ge té pour la per sonne ma lade au sein de son propre corps, elle
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ne peut qu’éro der ce qu’on ap pelle « mien ne té du corps ». En effet,
les états phy siques, par fois ex trêmes, dans les quels plonge la ma la die
ou les trai te ments viennent re mettre en ques tion l’évi dence avec la‐ 
quelle nous fai sons corps. Par consé quent, elle ré ac tive éga le ment la
ten sion entre vie et chose qui te naille nos ex pé riences cor po relles. Si
ce corps m’est étran ger, s’il n’est pas le mien, devient- il un corps in‐ 
ani mé parmi d’autres, gra vi tant au tour ou posé à la sur face de la
Terre, ou puis- je en core en tre te nir avec lui un lien qui en fasse, mal‐ 
gré tout, mon corps ? Ainsi, notre pro blème porte sur ce que fait la
ma la die au corps pour y in tro duire une telle étran ge té. Parmi l’en tre‐ 
lacs des élé ments qui consti tuent mon unité cor po relle, à quel(s) ni‐ 
veau(x) intervient- elle pour dé faire l’évi dence de ce rap port ? Et sur‐ 
tout, si l’étran ge té do mine l’ex pé rience de la ma la die, que me reste- t-
il de mon corps ?

Afin de ré pondre à ces ques tions, nous ap puie rons l’ar gu men ta tion
sur l’ana lyse de l’ex pé rience de femmes soi gnées ou qui ont été soi‐ 
gnées pour un can cer. Les pro pos rap por tés pro viennent d’ob ser va‐ 
tions réa li sées dans le dé par te ment de soins de sup port d’un Centre
de Lutte Contre le Can cer (CLCC), soit pen dant des hos pi ta li sa tions
de jour, soit pen dant des ate liers d’édu ca tion thé ra peu tique. Les té‐ 
moi gnages de N. et J. ont été re cueillis lors d’en tre tiens libres réa li sés
hors du cadre hos pi ta lier.

3

1. La ma la die mo di fie l’ap pa rence
et la sen so ria li té du corps

1. 1. Mo di fi ca tion de l’ap pa rence du
corps

Tout d’abord, la ma la die peut mo di fier l’ap pa rence du corps et, très
sou vent, l’im por tance des mo di fi ca tions cor po relles vi sibles in dique
le dé ve lop pe ment de la ma la die. Cela dit, beau coup de pa tho lo gies –
dont un grand nombre de pa tho lo gies chro niques – ne sont pas vi‐ 
sibles au pre mier abord ou, au moins, pas tout le temps. Les moyens
du trai te ment trans forment éga le ment le corps de la per sonne soi‐ 
gnée de façon plus ou moins du rable et han di ca pante. Il en est ainsi
car le but du trai te ment est bien d’agir sur le corps et, par ce biais,
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sur la ma la die que ce soit dans la pers pec tive d’une ré mis sion ou dans
le but de pal lier des pro ces sus phy sio lo giques dys fonc tion nels. Mais
le trai te ment peut aussi avoir des ef fets se con daires, c’est- à-dire des
consé quences sur l’or ga nisme qui ne cor res pondent pas à l’effet thé‐ 
ra peu tique re cher ché.

Dans le par cours de N., tout com mence par une mo di fi ca tion phy‐ 
sique, celle de la voix. Lors d’une simple vi site chez son mé de cin trai‐ 
tant pour de man der un cer ti fi cat mé di cal, celui- ci re marque que la
voix de N. a chan gé. Il connaît sa voix, elle est plus grave que d’ha bi‐ 
tude. De son côté, N. n’avait rien re mar qué de tel : « en pa ral lèle, mon
papa, ça fait deux mois qu’il me dit que ma voix a chan gé… mais c’est
mon papa. […] comme tout le monde, ça ne m’a pas aler tée plus que
ça. Moi, je ne me sen tais ab so lu ment pas ma lade ». De même, lors‐ 
qu’elle est in ter ro gée plus tard sur sa per cep tion des goûts après la
glos sec to mie, elle in dique in di rec te ment un autre symp tôme de la
ma la die : « je sai gnais un peu avant ».

5

D’une part, N. rap porte ef fec ti ve ment des mo di fi ca tions cor po relles
liées à l’évo lu tion de la tu meur (à la base de la langue)  : la voix plus
grave et le sang dans la bouche. Pour tant, en ce qui concerne la voix,
ni elle ni son en tou rage proche (ses en fants ou son conjoint) n’ont re‐ 
mar qué le chan ge ment. Ainsi, il ne suf fit pas que mon corps change
pour que je puisse at tes ter de ses mo di fi ca tions. Ceux qui re marquent
et s’in quiètent du chan ge ment de voix sont des per sonnes qui ne la
fré quentent pas tous les jours, à sa voir son père (qu’elle n’avait pas vu
de puis long temps) et son mé de cin trai tant. D’autre part, même
lorsque N. a connais sance de ces mo di fi ca tions (le sang dans la
bouche ou la re marque de son père), elle dit que cela ne l’alerte pas.
Elle com mence à s’in quié ter uni que ment après le rendez- vous avec le
mé de cin trai tant qui l’en voie faire des exa mens. Les in dices qui au‐ 
raient pu l’aler ter étaient alors en contra dic tion avec la per cep tion
glo bale de son corps («  je ne me sen tais ab so lu ment pas ma lade  »).
Ainsi, puisque cer taines mo di fi ca tions cor po relles liées à la ma la die
peuvent res ter igno rées, il semble dif fi cile d’en faire, à elles seules, un
fac teur sys té ma tique dans l’étran ge té du rap port au corps.

6

L’al té ra tion de ce rap port ap pa raît beau coup plus clai re ment, dans le
dis cours des per sonnes ma lades, dès qu’il est ques tion de l’image du
corps, c’est- à-dire mon corps tel que je le per çois et me le re pré ‐
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sente. Contrai re ment à N., J. re marque une gros seur au ni veau du
sein qui la pousse à consul ter. Voici ce qu’elle me ra conte à pro pos de
sa ré ac tion au mo ment de l’an nonce de la ma la die :

« moi, le pre mier truc au quel j’ai pensé, donc j’avais des che veux
super longs à l’époque, je me di sais : “Un, je vais perdre mes che ‐
veux.ˮ Un can cer, je vais perdre mes che veux for cé ment, j’al lais avoir
une chi mio, ce qui est pas vrai du tout […].  “Deux, je vais avoir un
sein en moins.ˮ J’ima gi nais pas qu’on en lève une par tie du sein. Pour
moi, on cou pait le sein com plè te ment […]. »

La pre mière chose à la quelle pense J. au mo ment de l’an nonce, c’est
aux mo di fi ca tions cor po relles liées à l’ima gi naire du can cer : perte de
che veux et du sein. L’an nonce de la ma la die vient déjà faire quelque
chose à l’image du corps. C’est un corps perçu comme plus vul né‐ 
rable, un corps qui peut perdre ses che veux, au quel il faut re ti rer une
par tie. C’est aussi un corps re nou ve lé dans l’ho ri zon de ses pos sibles.
En fait, les mo di fi ca tions cor po relles im pactent le rap port au corps
en ce qu’elles bou le versent la per cep tion que nous en avons. Ici, l’ap‐
pa rence du corps est un signe, pour tant, dans notre ex pé rience, il est
bien plus que cela.

8

1. 2. Mo di fi ca tion de la sen si bi li té
Rappelons- nous la re marque de N : « je ne me sen tais ab so lu ment pas
ma lade ». Elle rap pelle que, au- delà de l’in ci dence de la ma la die sur
l’ap pa rence du corps, elle se dé ploie avant tout au ni veau de la sen si‐ 
bi li té. Elle af fecte la façon dont on «  se sent », c’est- à-dire dont on
sent son corps jusque dans la per cep tion sen sible du monde qui nous
en toure. À noter que la per cep tion n’est pas ex clu si ve ment sen sible,
elle dé signe plus lar ge ment toute ac ti vi té qui met en re la tion la
conscience avec autre chose qu’elle- même. Si la sen si bi li té consti tue
un cer tain mode de la per cep tion, elle ne l’épuise pas et le rap port
que nous en tre te nons avec nous- même et avec le monde ne peut pas
non plus être res treint à cela. Pour au tant, il ne fau drait pas mi ni mi‐ 
ser son rôle à pro pos de l'étran ge té qui im prègne fré quem ment le
rap port au corps dans l’ex pé rience de la ma la die.

9

En on co lo gie, la neu ro pa thie pé ri phé rique est un effet se con daire à
long terme des trai te ments assez ré pan du. Elle cor res pond à une at ‐

10



Être « vie et chose » : que fait la maladie à mon corps ?

teinte du sys tème ner veux pé ri phé rique et al tère la prise d’in for ma‐ 
tions sen si tives et leur trans mis sion, ce qui en fait une pa tho lo gie qui
af fecte tout par ti cu liè re ment la sen si bi li té. Les neu ro pa thies en lien
avec un trai te ment an ti can cé reux qui cir cule dans tout l’or ga nisme
pré sentent des ta bleaux cli niques « à peu près stan dar di sés » 3. Elle
concerne les ex tré mi tés, c’est- à-dire les mains et les pieds, ainsi que
l’axe cen tral du corps. Les prin ci paux symp tômes  pour les at teintes
des nerfs sen si tifs sont une perte de sen si bi li té (hy po es thé sie) et des
sen sa tions pa ra sites (pa res thé sies) telles que des four mille ments, pi‐ 
co te ments, dé man geai sons, dé charges élec triques, brû lures ou froid
dou lou reux 4. Ce sont ces pa res thé sies qui peuvent être dou lou‐ 
reuses.

Nous sup po sons qu’une mo di fi ca tion de la sen si bi li té est da van tage
sus cep tible d’ins tau rer une forme d’étran ge té dans le rap port au
corps en rai son de sa struc ture même 5. Dans la Phé no mé no lo gie de la
per cep tion, Merleau- Ponty montre bien qu’il n’y a pas de sens à in tro‐ 
duire une dis tinc tion entre les per cep tions sen sibles in ternes, celles
du corps, et les per cep tions sen sibles ex ternes, celles du monde. Elles
sont les «  deux faces d’un même acte  » en vertu du fait que «  La
chose et le monde me sont don nés avec les par ties de mon corps […]
mais dans une connexion vi vante com pa rable ou plu tôt iden tique à
celle qui existe entre les par ties de mon corps. » 6. Au tre ment dit, on
ne sau rait tou cher une chose sans en tirer si mul ta né ment la pré sence
de sa propre main sur elle.

11

Cette am bi guï té de la sen si bi li té est par ti cu liè re ment vi sible dans
l’ex pé rience de la neu ro pa thie puis qu’elle s’éprouve dans un sen tir
sans tou cher (pa res thé sie) et un tou cher sans sen tir (hy po es thé sie) –
quelque chose qu’on peut re trou ver dans l’ex pé rience de la dou leur.
Une pa tiente ren con trée à l’oc ca sion d’une HDJ QU TEN ZA 7 dé crit
des « dou leurs pa ra sites » : en gour dis se ment, four mille ment, froid un
peu dou lou reux, dé charges élec triques. Elle évoque aussi une sen sa‐ 
tion de pied « car ton neux ». Nous ai me rions nous ar rê ter sur cette
ex pres sion. Si les per cep tions in ternes et ex ternes étaient en tout
point dé cor ré lées les unes des autres, il n’y au rait pas lieu de par ler
de pied car ton neux mais sim ple ment de rendre compte d’une di mi‐ 
nu tion de la ca pa ci té de cette pa tiente à sen tir les ob jets qu’elle
touche. Pour tant, ce n’est pas ce qu’il se pro duit. La perte de sen si bi‐ 
li té trans forme aussi le pied : il de vient « car ton neux », il change de
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qua li té, de tex ture. La sen si bi li té n’est donc pas juste ce qui me per‐ 
met d’ac cé der au monde mais aussi à mon propre corps et à sa per‐ 
ma nence 8. En cela, son at teinte par la ma la die ou le trai te ment en‐ 
trave la per cep tion que j’ai de mon corps. Nous au rons à dé ter mi ner
jusqu’à quel point cela conta mine les mo da li tés d’iden ti fi ca tion à ce
corps.

1.3. Mais en- corps ? la neu ro pa thie de
H.
H. souffre d’une neu ro pa thie an cienne dé ce lée il y a 15 ans (au mo‐ 
ment d’une ré ci dive) mais, selon elle, les pre miers symp tômes datent
d’il y a 25 ans. Elle a eu trois can cers avant celui pour le quel elle est
prise en charge au mo ment de notre ren contre. Nous sup po sons que
la neu ro pa thie a pu se dé clen cher à la suite des pre miers trai te ments
an ti can cé reux car elle pré sente le ta bleau cli nique ty pique des pa‐ 
tients at teints d’une neu ro pa thie pé ri phé rique en lien avec une chi‐ 
mio thé ra pie. À l’époque, elle ne s’en était pas rendu compte car elle
vi vait dans une ré gion de plaine. C’est en dé mé na geant aux pieds des
mon tagnes qu’elle a com men cé à ren con trer des dif fi cul tés à mar cher
lors qu’elle par tait en ba lade. Elle a d’abord pensé que c’était un pro‐ 
blème d’équi libre lié aux chaus sures avant de réa li ser que c’était à
cause de la neu ro pa thie et du re lief. H. fait éga le ment part d’une
perte de la mo tri ci té fine qui a été « pro gres sive ». Par exemple, elle a
peu à peu éprou vé des dif fi cul tés à coudre et bro der des choses fines,
ce qui l’a pous sée à ces ser cette ac ti vi té de loi sir il y a en vi ron 5 ans,
qu’elle a rem pla cée par du co lo riage de man da la. Au mo ment de notre
ren contre, la si tua tion a en core évo lué et H. consi dère que la neu ro‐ 
pa thie est « de ve nue vrai ment pé nible  […] pas pour la dou leur mais
pour la vie de tous les jours ».

13

Que ce soit N. qui ne re marque pas la mo di fi ca tion de sa voix ou la
neu ro pa thie de H. diag nos ti quée à par tir du mo ment où elle change
de lieu de vie, il semble que les mo di fi ca tions cor po relles en gen drées
par la ma la die ou le trai te ment puissent échap per à la vi gi lance des
ma lades eux- mêmes. Ainsi, elle n’en gendre pas sys té ma ti que ment
l’étran ge té et la dis tance à ce corps, que je ne re con nais plus vrai ment
comme le mien, que nombre d’entre eux dé crivent. En d’autres
termes, il ne suf fit pas de mo di fier l’ap pa rence ou les sen sa tions du
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corps pour en ébran ler la mien ne té. Et pour cause, de telles mo di fi‐ 
ca tions phy siques, en par ti cu lier de l’ap pa rence, ne sont pas ex clu‐ 
sives à l’ex pé rience de la ma la die. Tout au long de notre vie, notre
corps change, que ce soit en rai son de l’ac tion du temps sur l’or ga‐ 
nisme, de nos com por te ments ou de nos pra tiques so ciales. C’est une
chose plus sur pre nante concer nant la sen si bi li té. On pour rait pen ser
que c’est une af faire de de grés : plus la dou leur ou la perte de sen si bi‐ 
li té est éle vée, plus elle ac croît l’étran ge té du corps. Dans ce cas, il
n’était pas pos sible de dé ce ler la neu ro pa thie chez H. à l’époque car
les symp tômes n’étaient pas assez dé ve lop pés pour être per cep tibles.
Mais ce n’est pas juste l’évo lu tion de la neu ro pa thie qui finit par en‐ 
tra ver H. dans son ac ti vi té de marche, c’est aussi le chan ge ment de
lieu de vie. Le té moi gnage de H. nous per met donc de dé ga ger deux
as pects im por tants de la cor po réi té.

(1) Avoir un corps, ce se rait, en prio ri té, avoir un corps fonc tion nel
puisque c’est bien par le biais des dif fi cul tés à la marche que la neu ro‐ 
pa thie est diag nos ti quée. De même, pen dant la consul ta tion, la
plainte s’éla bore prin ci pa le ment au tour des ac ti vi tés que la pa tiente
ne peut plus réa li ser à cause de la neu ro pa thie. Ici, le pro blème du
corps ne re pose pas juste sur une perte de sen si bi li té ou même à par‐ 
tir de la dou leur mais sur les dif fi cul tés fonc tion nelles dans le quo ti‐ 
dien de H. Au tre ment dit, le corps pose pro blème à par tir du mo ment
où il est en tra vé dans sa ca pa ci té d’agir. (2) Pour au tant, l’ex pé rience
de H. montre aussi qu’il n’y a pas de sens à pen ser le mou ve ment d’un
corps dé cor ré lé du mi lieu dans le quel il se meut. C’est pour cela qu’il
nous semble plus per ti nent de par ler à cet égard de « pra tique » ou
de «  com por te ment  » plu tôt que de «  corps fonc tion nel  » ou de
« corps en ac tion ». Le « com por te ment » est l’un des termes qu’em‐ 
ploie Georges Can guil hem pour dé si gner la ma la die 9. Chez Can guil‐ 
hem, le com por te ment re coupe trois no tions clefs : la norme (va leur),
l’or ga nisme pris comme to ta li té et in di vi dua li té, et son mi lieu. Ainsi, le
com por te ment, c’est l’ex pres sion de la norme qui s’éla bore, pour un
or ga nisme, en in ter ac tion avec son mi lieu (en ten du dans son ac cep‐ 
tion la plus ex ten sive). Il y a cette idée, qui fonde la nor ma ti vi té bio lo‐ 
gique, que le vi vant n’est pas in dif fé rent aux condi tions de vie qui lui
sont faites par le mi lieu au sens où il fa vo rise cer taines normes de vie
plu tôt que d’autres pour se main te nir et s’in di vi dua li ser. 10 C’est à par‐
tir de cette ob ser va tion que Can guil hem in tro duit la va leur au sein de
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la vie elle- même. Il en fait une ac ti vi té po la ri sée dans la quelle les
êtres vi vants ne cessent de pro duire des ju ge ments nor ma tifs sur les
si tua tions dans les quelles ils sont plon gées. Il dis tingue ainsi l’ac ti vi té
du vi vant de la mé ca nique des astres puisque, pour nous, « la vie, une
vie longue, la ca pa ci té de re pro duc tion, la ca pa ci té de tra vail phy‐ 
sique, la force, la ré sis tance à la fa tigue, l’ab sence de dou leur  » 11

sonnent po si ti ve ment et sont des choses que nous cher chons à fa vo‐ 
ri ser là où la ma la die, la fa tigue ou en core la mort portent un sens né‐ 
ga tif. Dans ce contexte, la ma la die cor res pond au com por te ment ou à
la norme de vie d’un or ga nisme vi vant qui est en tra vé dans sa ca pa ci‐ 
té à sur mon ter les exi gences du mi lieu et ses mo di fi ca tions – et dont
le co rol laire, nous dit Gold stein, est une ré duc tion du mi lieu de vie 12.
Au tre ment dit, contrai re ment à l’homme en bonne santé qui est plei‐ 
ne ment nor ma tif et peut re nou ve ler et ajus ter sa norme de vie en
fonc tion de ses in ter ac tions avec le mi lieu, les per sonnes ma lades se
trouvent as si gnées à une norme de vie res treinte, qui n'est viable que
dans un éven tail li mi té de re la tions avec leur en vi ron ne ment.

À par tir de ces élé ments, nous pou vons en conclure que, du mo ment
où l’on cesse de ré duire les com por te ments à de simples mou ve ments
du corps, ni le corps ni l’es pace qui ac cueille ses pra tiques ne peuvent
être ac cu lés à une lo gique géo mé trique.

16

2. Mo di fi ca tion de la mo tri ci té et
de l’ordre du corps

2. 1. Sen si bi li té, mo tri ci té et spa tia li té
du corps : la neu ro pa thie de H. (suite)

L’ex pé rience de H. té moigne de la façon dont la perte de sen si bi li té
in duite par la neu ro pa thie se ré per cute sur la mo tri ci té et la spa tia li té
du corps. Afin de rendre compte de ce phé no mène, il convient de
s’in té res ser spé ci fi que ment aux par ties du corps ici concer nées, à sa‐ 
voir les mains et les pieds. Elles ont ceci en com mun d’être des par‐ 
ties for te ment im pli quées dans la dy na mique d’ou ver ture du corps au
monde. Néan moins, un pied n’équi vaut pas une main puisque la spa‐ 
tia li té de mon corps n’est ni ho mo gène ni iso trope. Si nous pou vons
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les qua li fier tous deux d’or ganes ou de par ties ex plo ra toires, le sens
de l’ex plo ra tion ne se dé ploie pas sur les mêmes re gistres.

Concer nant la main, Merleau- Ponty en sug gère trois mo da li tés dif fé‐ 
rentes : le « tou cher », le « sai sir » et le « mon trer » 13. Nous lais se rons
le der nier de côté car il n’est pas mis en cause dans l’exemple de H.. À
pro pos du « sai sir » en lien avec l’ana lyse des symp tômes de la neu ro‐ 
pa thie au ni veau des mains, le terme « tenir » nous semble plus ap‐ 
pro prié. En effet, «  sai sir  » ren voie avant tout à l’ac tion d’at tra per
quelque chose, au geste qui avance et se re ferme sur l’objet 14, tan dis
que « tenir » re vient sur tout à gar der l’objet at tra pé dans la main. En
fait, dans le « tenir », c’est comme s’il y avait en core quelque chose du
« tou cher » ; et c’est pré ci sé ment cela qui pose pro blème dans la neu‐ 
ro pa thie (de ne point sen tir lorsque l’on touche et de sen tir en core
lorsque l’on ne touche pas). À la dif fé rence du « tenir », la si gni fi ca tion
du « tou cher » est plus proche de ce qui se joue dans le pied comme
or gane ex plo ra toire. Tou cher c’est comme mar cher à la sur face des
ob jets et les ren con trer en chair et en os, dans leur ma té ria li té et leur
pré sence.

18

Tenir c’est donc quand le tou cher dure. Contrai re ment au « sai sir »,
dans le « tenir », le mou ve ment du corps ne s’achève pas sur la prise
de l’objet – et peut- être y trouve- t-il son ori gine ? – parce qu’il in tro‐ 
duit un rap port d’usage à l’objet saisi. Gé né ra le ment, on ne garde pas
en main un objet sans en faire quelque chose au sens de « ma ni pu‐ 
ler ». Seule ment, pour être en me sure d’uti li ser l’objet que je tiens, il
faut en core le sen tir. En ce sens, le « tenir » contient, en arrière- plan,
la si gni fi ca tion du tou cher. Ce qui pose pro blème à H., ce n’est point
d’at tra per son ma té riel de cou ture ou de bro de rie mais de le ma nier
avec la pré ci sion que les ob jets et l’ac ti vi té re quièrent. La perte de
sen si bi li té au ni veau des doigts di mi nue la ca pa ci té de H. à ajus ter ses
gestes à l’ai guille et au tissu dans les quels elle s’ef force de pro lon ger
les mou ve ments du corps. Dans ce cas, la perte de sen si bi li té im‐ 
plique une perte de dex té ri té fine, une perte de pré ci sion des mou ve‐ 
ments de la main.

19

Cela n’est pas sans rap pe ler la spa tia li té des étants in tra mon dains
dans l’ana ly tique du Da sein 15 que Hei deg ger dé signe sous l’ex pres sion
de l’étant «  à- portée-de-la-main  » (Zu han den heit). Dans ce «  à- 
main » ou « à- portée-de-la-main » il vise l’étant en vi sa gé selon son

20
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rap port d’usage (comme us ten sile). D’em blée, la main contient le sens
du tenir- manipuler. Elle ne se li mite pas au sta tut d’or gane ex plo ra‐ 
toire es sen tiel le ment ca rac té ri sé par la sen si bi li té mais re lève déjà
d’un agir, d’une prise ac tive sur le monde. Pour au tant, chez Hei deg‐ 
ger, l’usage ne s’at tri bue pas uni la té ra le ment, il se dé couvre aussi
dans la par ti cu la ri té de l’us ten sile. Si H. ne peut plus coudre ou bro‐ 
der, cela re lève aussi de l’im pos si bi li té de sai sir l’objet tel qu’il se
donne et se ma ni pule (la fi nesse du fil et de l’ai guille ; la né ces si té de
glis ser l’un dans le chas de l’autre pour l’uti li ser) puis qu’elle peut, par
ailleurs, réa li ser d’autres ac ti vi tés qui de mandent un cer tain degré de
mi nu tie (comme le co lo riage de man da las).

2. 2. Mo tri ci té et « ordre du corps » : la
pos ture de N.
Dans l’ana lyse de la main de H., nous avons vu com ment un trouble de
la sen si bi li té pou vait en tra ver le mou ve ment du corps dans la réa li sa‐ 
tion de cer taines tâches. Les consé quences de la neu ro pa thie sur la
sen si bi li té plan taire et la perte d’équi libre sou lignent éga le ment le
rôle cen tral de la pos ture dans la mo tri ci té. Mar cher sur un sen tier de
mon tagne im plique de poser le pied sur un sol ir ré gu lier mais, quand
on sent moins bien sous les pieds, il de vient plus dif fi cile d’ajus ter sa
pos ture. Le par cours de soin de N. pré sente une si tua tion à peu près
si mi laire mais, cette fois, en lien avec l’abla tion d’une par tie du corps
qui est la langue. N. ex plique com ment elle s’y prend pour man ger
mal gré cette ab sence :

21

Je dois avoir une po si tion un peu en ar rière pour m’aider à dé glu tir.
[…] J’uti lise mon doigt. Je dois avoir une cer taine pos ture de tête. En
ar rière, la tête pen chée, lé gè re ment tour née sur la droite. Après, je
dois faire hyper at ten tion d’avoir bien tout mâché assez… »

[…]

Tu vois, ma pos ture de tête, le fait d’être en ar rière pour m’aider à
dé glu tir […] Par exemple, pour moi, c’est va che ment plus fa cile de
man ger as sise avec les jambes al lon gées parce que […] quand je suis
comme ça, il y a une es pèce de truc […] ça m’oblige à va che ment plus
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pen cher la tête pour pou voir faire pas ser les ali ments. Donc, moi,
man ger à 90 de grés, c’est beau coup plus fa cile.

Dans le cha pitre sur « La spa tia li té du corps propre et la mo tri ci té »,
Merleau- Ponty ex plique que les re la tions d'es pace entre les par ties
de mon corps n’ont rien à voir avec celles des ob jets entre eux. Pour
lui, ces par ties en tre tiennent entre elles une re la tion d’en ve lop pe‐ 
ment les unes dans les autres et l’en semble des par ties est saisi dans
le sché ma cor po rel où toutes les par ties sont en ve lop pées 16. Or, on
ob serve, dans le té moi gnage de N., qu’il suf fit de re ti rer l’une de ces
par ties pour mo di fier les rap ports entre les par ties res tantes prises
dans le mou ve ment de dé glu ti tion. Dé pour vue de langue, il est plus
dif fi cile de faire pas ser les ali ments vers l’ar rière de la bouche pour
les en voyer dans l’œso phage. C’est pour cela que N. doit avoir une
pos ture lé gè re ment pen chée vers l’ar rière pour aider à faire pas ser
les ali ments der rière au mo ment de la dé glu ti tion. En réa li té, pour N.,
man ger est une ac ti vi té qui mo bi lise clai re ment l’en tiè re té du corps
puisque la pos ture idéale qu’elle dé crit consiste à sur éle ver les pieds
afin de gar der sans trop d’ef fort le corps in cli né en ar rière.

22

C’est un peu comme s’il y avait une lo gique ou un ordre du corps dans
la façon dont ses par ties se rap portent entre elles dans le mou ve ment
gé né ral du corps. Concrè te ment, cela se ma té ria lise dans la pos ture.
C’est exac te ment de cette façon que Merleau- Ponty dé crit le sché ma
cor po rel : «  ce terme veut dire que mon corps m’ap pa raît comme
pos ture en vue d’une cer taine tâche ac tuelle ou pos sible. » 17. Pour lui,
ce sché ma est « dy na mique », ce qui trans pa raît clai re ment dans le
cas de N. puisque la contrainte liée à la pos ture s’ex prime dans le
geste d’ava ler. Mais cet exemple nous in forme éga le ment du rôle des
contraintes cor po relles qui s’exercent sur l’ex pres sion du sché ma
cor po rel. Cela est très vi sible no tam ment lorsque l’on ob serve la pos‐ 
ture et le mou ve ment des per sonnes dou lou reuses. Il semble donc
que la ma la die contri bue à fa çon ner l’ordre du corps, c’est- à-dire la
re com po si tion de l’agen ce ment dy na mique entre ses par ties. Ce pen‐ 
dant, le nou vel ordre du corps ne vaut pas celui au quel il suc cède.
Dans la ma la die, ce n’est pas un ordre qui vient en rem pla cer un
autre, comme on change d’ha bi tude. Le nou vel ordre dans beau coup
de si tua tions d’adap ta tion à la ma la die ou ses consé quences est plus
contrai gnant, il a perdu de l’évi dence qui ca rac té ri sait le pré cé dent.

23



Être « vie et chose » : que fait la maladie à mon corps ?

En l’oc cur rence, N. peut re man ger uni que ment dans des condi tions
bien spé ci fiques. Cela lui de mande beau coup de « temps », de « pa‐ 
tience », d’« éner gie » et d’« at ten tion » à ces gestes ainsi qu’à la tex‐ 
ture et la quan ti té de la nour ri ture. Elle ne peut pas non plus par ler et
se concen trer pour man ger en même temps, c’est pour quoi elle
mange tou jours seule après les repas col lec tifs.

3. Être « vie et chose »

3. 1. L’étran ge té comme un de ve nir
chose

Nous avons pu, à par tir de quelques ré cits re cueillis au près de per‐ 
sonnes ma lades, éta blir que la ma la die et son trai te ment trans‐ 
forment de mul tiples fa çons le corps. Parmi elles, nous avons in sis té
sur l’al té ra tion des ac ti vi tés or di naires des per sonnes ma lades. Or, le
mou ve ment du corps, en vi sa gé dans ses in ter ac tions avec son mi lieu,
n’est- il pas un des élé ments (avec la sen si bi li té) qui dif fé ren cient l’or‐ 
ga nisme vi vant du corps sans vie ? C’est pro ba ble ment cette al té ra‐ 
tion du mou ve ment qui in quiète dans l’al lure sus pen due d’un ma lade
en conva les cence, parce qu’un corps "cloué au lit" est plus ou moins
en ga gé dans un de ve nir chose.

24

Au début du texte « Le corps uto pique » 18, Fou cault dé crit ce qu’on
pour rait ap pe ler le « corps to pique ». Il com mence par dé peindre un
corps en tout point op po sable au « corps uto pique ». Alors que l’uto‐ 
pie est un em pla ce ment ir réel et sans lieu, le corps est, par cer tains
as pects, émi nem ment to pique au sens où il est sans cesse mon lieu –
mais pas comme les ob jets dans l’es pace. Je suis cloué au corps sans
pour au tant être cloué sur place puis qu’il m’ac com pagne dans tous
mes mou ve ments. Mal gré tout, il me colle à la peau peu im porte où je
vais. «  Il est ir ré pa ra ble ment, ja mais ailleurs », nous dit Fou cault. Ce
corps, il a, de fait, une forme, une ap pa rence, qui s’offre au re gard
d’au trui au quel il est presque im pos sible de se dé ro ber. Il est corps vi‐ 
sible à la sur face et en- dessous. Sous cette forme, le lieu du corps
res semble à une « cage » où avoir un corps c’est tou jours un peu être
en fer mé dans ses li mites.
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À de nom breux égards, cette des crip tion du corps to pique sai sit par
plu sieurs as pects le vécu du corps dans l’ex pé rience de la ma la die.
Nous l’avons es quis sé. Dans de nom breux cas, les per sonnes ma lades
dé crivent un corps qui perd ses forces, dont les mou ve ments s’af‐ 
faissent et peinent à sou te nir son propre poids. C’est aussi un corps
qui par fois pâlit, s’amai grit ou enfle et dont la forme in quiète. C’est un
corps in fi ni ment ex po sé à son mi lieu. Un corps qui souffre aussi, qui
se tord, où la dou leur s’ac croche à la peau, la re tourne et ren verse
l’ordre du de dans et du de hors. C’est, enfin, un corps émi nem ment vi‐ 
sible dans ses in ter ac tions avec la mé de cine. Par ailleurs, il semble,
par fois, que la dis tinc tion entre corps to pique/uto pique re coupe
celle de la per cep tion du corps entre la santé et la ma la die :

26

« Et puis, ce corps, il est léger, il est trans pa rent, il est im pon dé rable ;
rien n'est moins chose que lui : il court, il agit, il vit, il dé sire, il se
laisse tra ver ser sans ré sis tances par toutes mes in ten tions. Hé oui !
Mais jus qu'au jour où j'ai mal, où se creuse la ca verne de mon ventre,
où se bloquent, où s'en gorgent, où se bourrent d'étoupe ma poi trine
et ma gorge. Jus qu'au jour où s'étoile au fond de ma bouche le mal
aux dents. Alors, alors là, je cesse d'être léger, im pon dé rable, etc. ; je
de viens chose, ar chi tec ture fan tas tique et rui née. » 19

Ce pas sage n’est pas sans rap pe ler la for mule de René Le riche, citée
et re prise par Can guil hem : «  la santé c’est la vie dans le si lence des
or ganes » 20. Il y a quelque chose de l’ordre de l’oubli du corps dans la
santé qui contraste avec la sur pré sence du corps to pique. C’est pré ci‐ 
sé ment cette « fa mi lia ri té usée » 21 de la per ma nence du corps qui se
brise dans l’ex pé rience de la ma la die. Ainsi, le si lence et la tran quilli té
de la bonne santé nous ap pa raissent tout par ti cu liè re ment lors qu’elle
est ébran lée par la ma la die et ce fai sant le corps, aussi, se rap pelle à
nous.

27

Si la cor po réi té du ma lade tend da van tage du côté de l’en fer me ment
du corps to pique, cela ne semble pas pour au tant re cou vrir la va rié té
des vécus du corps dont té moignent des per sonnes ma lades. Ainsi,
lors d’un ate lier d’édu ca tion thé ra peu tique sur la vie in time et
sexuelle adres sé à des pa tient.es en on co lo gie, l’ani ma trice in ter roge
les par ti ci pantes sur leur rap port à leur corps. L’une d’entre elles ré‐ 
pond dans la fou lée : « Il [le corps] est très loin là- bas ». On en tend,
dans le pro pos de cette jeune femme, la mise à dis tance du corps. Le
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pro blème ici n’est pas que le corps me colle à la peau mais bien que,
s’il y a tou jours un lieu du corps, il ne coïn cide pas avec le lieu du moi,
du sujet. En fait, il y a une am bi guï té de l’étran ge té du rap port au
corps des per sonnes ma lades. Elle se joue entre la dis tance du là- bas
et l’en glue ment dans l’ici, entre une ab sence et une pré sence exa cer‐ 
bée au corps que l’on re trouve, en gé né ral, dans l’ex pé rience de la
dou leur ou en core dans celle de la neu ro pa thie. Mais que je me sente
en fer mé dans mon corps ou très loin de lui, dans les deux cas, il m’est
dif fi cile de le consi dé rer comme to ta le ment mien. Dans les deux cas,
le corps n’est pas à sa place.

3. 2. Re trou ver ou es qui ver le corps ?
Re ve nons à la for mule de la par ti ci pante à l’ate lier d’édu ca tion thé ra‐ 
peu tique  : «  Il [le corps] est très loin là- bas ». Elle est, d’abord, l’ex‐ 
pres sion d’une perte, la perte du corps qui n’est plus ici ni plus vrai‐ 
ment à elle. Mais ce « loin » et ce « là- bas » ne sont- ils pas tout au‐ 
tant des re pères tem po rels ? Cette perte re pose sur le constat d’un
corps qui a chan gé (dans son ap pa rence, sa sen si bi li té, sa pos ture, ses
mou ve ments, ses dé si rs, ses lieux). Dans ce cas, il est ef fec ti ve ment
loin, plus loin que n’im porte quelle dis tance à par cou rir, puis qu’il est
in ac ces sible et blo qué dans une tem po ra li té ré vo lue. Mal gré tout, un
corps de meure même dans cette pré sence in con for table et dou lou‐ 
reuse. La ques tion est donc : pour quoi faut- il que le corps soit là- bas ?
Nous sup po sons qu’il n’y a pas là juste un constat ni un re gret, mais
que c’est aussi l’ex pres sion d’une né ces si té. Si je me laisse com plè te‐ 
ment as si gner au corps pré sent – dont les pro ces sus de réi fi ca tion
sont am pli fiés par la ma lade – c’est ris quer ma fin !

29

À cet en droit, « Le corps uto pique » de Fou cault nous per met d’ap‐ 
pro fon dir notre com pré hen sion de ce qui se joue dans une telle ex‐ 
pres sion du rap port au corps. L’élé ment le plus re mar quable du texte
est l’ef fort pour rendre compte de la ver sa ti li té du corps à la fois et
al ter na ti ve ment comme to pique et uto pique :
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« Il n'est pas be soin de magie ni de fée rie, il n'est pas be soin d'une
âme ni d'une mort pour que je sois à la fois opaque et trans pa rent, vi ‐
sible et in vi sible, vie et chose : pour que je sois uto pie, il suf fit que je
sois un corps. Toutes ces uto pies par les quelles j'es qui vais mon
corps, elles avaient tout sim ple ment leur mo dèle et leur point pre ‐
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mier d'ap pli ca tion, elles avaient leur lieu d'ori gine dans mon corps
lui- même. » 22 

Il montre bien que cette plas ti ci té trouve son ori gine dans le corps
to pique parce que les uto pies du corps, comme toute uto pie, s’écha‐ 
faudent à par tir et contre des lieux qui existent bel et bien 23. Si le
désir d’un corps léger, trans pa rent, im pon dé rable est lar ge ment par‐ 
ta gé, nous di sons que cette uto pie se re com pose, par ailleurs, selon
des mo da li tés propres à l’ex pé rience des ma lades de longue durée,
c’est- à-dire à par tir d’une ex pé rience cor po relle par ti cu lière. Ty pi‐ 
que ment, l’uto pie du corps d’avant qui se forge dans l’ex pé rience de la
perte ou celle du corps que j’au rais pu avoir si je n’avais pas été ma‐ 
lade.

31

Un autre as pect in té res sant du texte de Fou cault est qu’il montre que
les uto pies du corps sont aussi ados sées à des pra tiques, et no tam‐ 
ment des pra tiques du corps (masque, ma quillage, ta touage) qui
consistent à faire ad ve nir d’autres es paces. N’est- ce pas aussi ce que
réa lise le soin qu’il soit pro di gué par soi- même ou par un tiers ? N’y
a- t-il pas là un en semble de pra tiques qui visent à res tau rer, à re trou‐ 
ver le corps ? On peut, par exemple, son ger à tout le tra vail de ré édu‐ 
ca tion qui vise le plus sou vent à ré ta blir la mo tri ci té. Chez les pa tients
neu ro pa thiques on pro pose par fois des exer cices de ré édu ca tion
sen si tive afin d’amé lio rer la sen si bi li té ou de di mi nuer les dou leurs
neu ro pa thiques. Mais il ar rive que ce tra vail de ré in ves tis se ment du
corps ne soit plus pos sible. Alors, les pra tiques de soin s’ins crivent
plu tôt dans un ef fort pour échap per au corps en glué dans son lieu.
Ainsi, on pro pose aussi aux pa tients souf frant de neu ro pa thie dou lou‐ 
reuse le re cours QU TEN ZA qui est un patch cu ta né à base de cap saï‐ 
cine qui en traîne une dé sen si bi li sa tion aux sti mu li qui pro voquent
ha bi tuel le ment la dou leur. Dans les deux cas, nous pen sons qu’il s’agit
tou jours d’un ef fort pour «  es qui ver  » le corps dans son de ve nir
chose. Cher cher à re trou ver un corps si ce n’est « en bonne santé »,
un corps léger et qui puisse le plus pos sible igno rer sa pré sence et
ses mou ve ments, c’est conjoin te ment ré in tro duire cette «  ombre  »
qui est en per ma nence avec moi et qui se laisse ou blier si je me
tourne face au so leil.
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NOTES

1  Ex pres sion de Mi chel Fou cault dans «  Le corps uto pique  », Confé rence
ra dio pho nique sur France- Culture de 1966. Fou cault Mi chel [2009] «  Le
corps uto pique », Le Corps uto pique, suivi de Les Hé té ro to pies, post face de
Da niel De fert, Nou velles Édi tions Lignes.

2  Nancy Jean- Luc [2020] L’In trus, Ga li lée, p. 17.

3  En tre tien avec une er go thé ra peute du CLCC.

4  Les symp tômes in di qués sur le ques tion naire DN4 (outil simple pour re‐ 
cher cher les dou leurs neu ro pa thiques).

5  « Toute l'énigme est dans le sen sible, dans cette té lé vi sion qui nous fait au
plus privé de notre vie si mul ta née avec les autres et avec le monde.  »
Merleau- Ponty Mau rice [1960] Signes, Gal li mard, p. 24.

Conclu sion
Tom ber ma lade sup pose une ex pé rience cor po relle sin gu lière qui
tend à désa gré ger l’évi dence avec la quelle se pré sente gé né ra le ment
mon corps lorsque je suis en bonne santé. Sou dain, ce corps, si fa mi‐ 
lier au point de se faire ou blier, ne me semble plus le mien et revêt,
pour moi, les ha bits de l’étran ge té. Non seule ment la ma la die mo di‐ 
fie le corps (l’ap pa rence, la sen si bi li té, la mo tri ci té et la pos ture, etc.)
mais elle trans forme aussi le rap port que les per sonnes ma lades en‐ 
tre tiennent avec celui- ci. Ce qui semble rompre sys té ma ti que ment
l’ai sance et l’évi dence cor po relle, c’est ce que la ma la die fait au corps
en tant qu’unité dy na mique consciente. Elle al tère la re la tion nor ma‐ 
tive d’un in di vi du à son mi lieu en trans for mant ses com por te ments et
ses ma nières d’être au monde. Ce phé no mène est sou vent ex pé ri‐ 
men té et for mu lé par les ma lades eux- mêmes sur le mode de la perte.
Que ce soit dans l’ex pé rience de la ma la die ou les moyens de la trai‐ 
ter, le corps est tra ver sé par des pro ces sus de réi fi ca tion qui mettent
en crise la ten sion entre vie et chose de nos ex pé riences cor po relles.
Dans ce contexte, le corps qui de meure in ter roge dans la plas ti ci té et
son de ve nir : que reste- t-il de mon corps ? Que puis- je en at tendre ?
Que me permet- il en core de sen tir, d’ac com plir et d’es pé rer ?

33



Être « vie et chose » : que fait la maladie à mon corps ?

6  Merleau- Ponty Mau rice [2004] Phé no mé no lo gie de la per cep tion, Gal li‐ 
mard, p. 247.

7  Hos pi ta li sa tion de jour consa crée à la pose de patch QU TEN ZA. Voir 3. 2.

8  Merleau- Ponty Mau rice, Phé no mé no lo gie de la per cep tion, op. cit., p. 119.

9  « La ma la die est un com por te ment de va leur né ga tive pour un vi vant in‐ 
di vi duel, concret, en re la tion d’ac ti vi té po la ri sée avec son mi lieu » Can guil‐ 
hem Georges [2013], Le Nor mal et le pa tho lo gique, PUF, p. 197.

10  Id., p. 104.

11  Can guil hem citant Karl Jaspers [59, 6], Id. p. 97-98.

12  « Un or ga nisme dé fi cient ne par vient à un com por te ment or don né que
par une ré duc tion de son mi lieu en pro por tion de son dé fi cit  » Gold stein
Kurt [1983] Struc ture de l’or ga nisme, Gal li mard, p. 42.

13  Merleau- Ponty Mau rice, Phé no mé no lo gie de la per cep tion, op. cit., p. 133.
La re marque de Merleau- Ponty s’ins crit dans l’ana lyse du com por te ment
d’un ma lade de Gold stein.

14  « Dès son début le mou ve ment de sai sie est ma gi que ment à son terme, il
ne com mence qu'en an ti ci pant sa fin puisque l'in ter dic tion de sai sir suf fit à
l'in hi ber. » Ibid.

15  Hei deg ger Mar tin [1985] Être et Temps (trad. E. Mar ti neau), Edi tion nu‐ 
mé rique hors- commerce, §22.

16  Merleau- Ponty Mau rice, Phé no mé no lo gie de la per cep tion, op. cit., p. 127.

17  Id., p. 129-130.

18  Fou cault Mi chel [2009] « Le corps uto pique », Le Corps uto pique, suivi
de Les Hé té ro to pies, post face de Da niel De fert, Nou velles Édi tions Lignes.

19  Ibid.

20  Le riche René [1951] La phi lo so phie de la chi rur gie, Flam ma rion.
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23  Fou cault Mi chel [1994] « Des es paces autres », Dits et écrits, Gal li mard, p.
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RÉSUMÉS

Français
Le corps est le lieu pri vi lé gié de la phé no mé na li sa tion de la ma la die, que ce
soit pour les pro fes sion nels de santé qui l’exa minent par les moyens dont
dis pose la mé de cine ou pour les per sonnes ma lades qui l’éprouvent dans
leur chair. Pour ces der nières, l’ex pé rience de la ma la die est le théâtre d’une
in tru sion pa ra doxale où l’étran ge té sur git du de dans, là où règnent d’or di‐ 
naire le confort et l’oubli d’exis ter dans son corps. De cette façon, elle met
en doute l’évi dence de la « mien ne té du corps ». Ainsi, l’ac tion de la ma la die
sur le corps in ter roge les mo da li tés du rap port au corps et ré ac tive la ten‐ 
sion entre vie et chose qui te naille nos ex pé riences cor po relles.

English
The body is the place of the phe nomen o lo gical ex per i ence of ill ness,
whether for health care pro fes sion als who ex am ine it using med ical means
or for sick people who ex per i ence it in their flesh. For the lat ter, the ex per i‐ 
ence of ill ness is the theater of a para dox ical in tru sion where strange ness
arises from within, where com fort and ob li vi ous ness to one's ex ist ence in
one's body usu ally reign. In this way, it calls into ques tion the ob vi ous ness of
the “mine- ness of the body ”. Thus, the ef fect of ill ness on the body ques‐ 
tions the nature of our re la tion ship with the body and re act iv ates the ten‐ 
sion between life and thing that shapes our bod ily ex per i ences.

INDEX

Mots-clés
maladie ; corps ; phénoménologie ; norme

Keywords
illness ; boby ; phenomenology ; norm

AUTEUR

Élisa Calvet
Doctorante CDU en philosophie à l'Université Toulouse II Jean Jaurès. Rattachée
à l'équipe de recherche ERRaPhiS. elisa.calvet@univ-tlse2.fr

http://interfas.univ-tlse2.fr/kairos/228

