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PREFACE

Le bébé qui appelle a l'aide sur les panneaux d'affi-
chage de nos villes fait oublier que les mucoviscidosiques,
s'ils sont frappés dés la naissance, grandissent. Ils
deviennent adolescents et ¢'est méme a ce moment que le
drame, pour eux, se noue. Jusque-la, ils ont été des
enfants presque comme les autres avec seulement des
bronchites fréquentes, parfois un diabéte ou des troubles
digestifs. Mais, lorsque le corps se transforme, lorsque,
comme tout adolescent, le mucoviscidosique doit faire
face a l'émergence de nouvelles potentialités et a la
nécessité de renoncer a un état de paix relative ou ses
conflits internes étaient en latence et ou les images
parentales pouvaient jouer, sans risque, leur réle protec-
teur, la maladie et son cortége d'incapacités et de défor-
mations vient faire obstacle.

Natalie Giloux a su ici, avec beaucoup de finesse et
d'émotion contenue, donner la parole a ces adolescents
affligés d’'un mal chronique qui les conduit inexorable-
ment a la mort. Son travail, conduit dans le cadre d'un
service hospitalier spécialisé, est a la fois un travail
d’anthropologie et de psychologie médicale. Anthropo-
logue, Natalie prend une position d’observateur partici-
pant. Elle ne se contente pas d’interroger et de décrire ;
elle s'introduit dans la vie d'une microsociété ou elle
occupe alors une place d'interne en médecine et dont
elle partage, avec la vie, les joies et les souffrances.
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Elle montre comment la maladie et les traitements
contraignants qui l'accompagnent font fonction de rites
initiatiques, comment elle devient I'embléme d'une nou-
velle identité, celle des mucos et, par la, comment la
souffrance méme fait l'objet dune valorisation d’une
véritable transfiguration.

Mais Natalie Giloux ne s'en tient pas a cette pre-
miére approche descriptive qui aurait déja suffi a don-
ner du poids a son reportage. Convoquant la théorie
psychanalytique, elle essaie, au-deld du manifeste, de
comprendre les soubassements des attitudes qu'elle
révéle et en particulier des défenses maniaques dont elle
donne de nombreux exemples. Tout tourne, on le com-
prend, autour du narcissisme de vie mis a mal par la
maladie, et de I'angoisse de mort a laquelle les jeunes
patients sont sans cesse confrontés et qu'ils cherchent,
a leur maniére dramatique, a maitriser. Pour se proté-
ger a la fois contre les attaques du dedans, liées a
l'évolution pathologique, et contre les attaques du
dehors, en relation avec l'agression malheureusement
nécessaire que représente le traitement, les patients uti-
lisent un savoir du corps, qu’ils voudraient omniscient
et qu'ils opposent au savoir médical dont leur échec a
guérir et la disparition progressive de leurs camarades
montrent les limitations. Cette attitude qui prend sou-
vent les caractéres du déni, du mépris triomphant et
tout-puissant mais aussi de la dérision désespérée pre-
céde ou accompagne, a l'occasion des rechutes, un véri-
table travail de la maladie. Natalie Giloux montre ainsi
comment l'adolescent, dans une démarche qui parfois
prend une émouvante grandeur, arrive progressivement
a s'assimiler son mal, a le métaboliser, a le faire sien.
Elle ne le dit pas, mais on sent combien son écoute
patiente et consolatrice, au sens noble du mot,
contribue a ce travail psychique. La maladie dés lors
n’y est plus congue de maniere strictement opératoire,
comme un déréglement biologique. Elle prend sens dans
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lhistoire du sujet, elle peut étre métaphorisée, fan-
tasmée. Sans doute ne guérit-elle pas pour autant, mais
on peut imaginer, d la lecture des confessions qui sont
ici recueillies, que la souffrance qu’'elle entraine est
soulagée.

Natalie Giloux enfin donne la parole aux parents dans
un chapitre peut-étre trop court mais que sa pudeur et
son souci de ne pas raviver des blessures ont dii limiter.
On y voit a l'euvre, en paralléle a I'évolution de l'enfant,
un tout autre travail de métabolisation : celle d'un inévi-
table sentiment de culpabilité qui, transformé, surmonté,
conduit a se battre pour une cause.

Ce petit livre est a la fois beau et instructif. Il montre,
méme dans une affection aussi évidemment organique, la
place importante du soin psychique.

Quel que soit 'avenir de la recherche biologique, et la
probable découverte dans un proche futur de médica-
ments actifs et de possibilités de diagnostic prénatal,
voire un jour de thérapeutiques géniques, il restera
encore longtemps des mucoviscidosiques a accueillir, a
écouter, d comprendre et a soigner. A tous ceux qui sont
impliqués dans cette tdche, Natalie Giloux offre des
outils conceptuels et un exemple.

JACQUES HOCHMANN.
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Introduction

Depuis peu et grice a d’efficaces campagnes médiati-
-ques, chacun connait I'existence de ces maladies dites
génétiques considérées encore récemment comme une
fatalité et pour lesquelles la médecine avouait son
impuissance. Sans faire naitre des espoirs prématurés,
on peut désormais dire que, grace aux travaux en cours,
on assiste & une formidable accélération dans la connais-
sance des génes pathologiques permettant d’envisager
une intervention thérapeutique sur ces mémes génes, ce
qui nous fait « passer d’une logique de mort a une espé-
rance de vie » (Bernard Barataud, président de I’Asso-
ciation frangaise contre la myopathie). Pour quatre de
ces maladies génétiques, le stade de I’expérimentation
sur ’homme est atteint. Parmi elles la mucoviscidose.

La mucoviscidose est la maladie génétique la plus
fréquente chez les enfants (un cas sur deux mille nais-
sances en France). Elle provoque une bronchite chro-
nique évolutive et une insuffisance digestive qui
conduisent encore aujourd’hui les jeunes patients
inexorablement 4 une mort prématurée. Comme le
développement du diagnostic précoce et des soins a
permis d’augmenter sensiblement 1’espérance de vie, il
n’est plus rare de rencontrer des adolescents et des
jeunes adultes atteints de cette maladie. Néanmoins,
Pespérance de vie se situe encore dramatiquement
entre vingt-trois et vingt-cing ans.



Les différents adolescents et les jeunes adultes dont il
est question dans cet ouvrage sont hospitalisés périodi-
quement a ’hopital Renée Sabran de Giens (Var) dans
le centre de traitement de la mucoviscidose dirigé par le
D' Chazalette. Les différents témoignages recueillis,
conversations enregistrées, journaux intimes, lettres et
dessins et I’analyse qui en est faite ont permis de dresser
un tableau assez authentique de leur vie et de leurs
épreuves sans sombrer dans des interprétations doctri-
nales ou dans un attendrissement teinté de culpabilité.

L’impact de la maladie n’exclut pas d’autres difficul-
tés en rapport avec la structure psychique de I'individu
et avec I'impact des autres événements de sa vie. Avant
d’aborder I’étude de la psychopathologie de ces jeunes
patients affectés de mucoviscidose, il importe 2 titre de
précaution de préciser trois points essentiels :

1/ La mucoviscidose n’altére pas le cerveau et n’en-
traine aucune affection mentale vraie.

2 /1l faut d’emblée se méfier d’assigner aux adolescents
mucoviscidosiques une spécificité psychopathologique.
Ce serait sans doute refuser de reconnaitre le fonction-
nement socioculturel, le fonctionnement de I’entourage
familial, la structure et I'impact d’autres événements de
vie, dont l'influence est certainement la plus détermi-
nante sur I’évolution psychologique de nos jeunes
patients.

3/ Tout le travail psychique et la souffrance psychique
liés 4 la maladie restent toujours subordonnés a 1’his-
toire et a la structure du sujet qui, au gré de ses diffi-
cultés ou de ses espoirs, peut utiliser ses symptomes et
sa douleur de malade pour évoquer subtilement sa
souffrance de sujet.

Cependant, la maladie chronique évolutive annule
I’espoir et, par la dégradation physique et fonction-
nelle qu’elle entraine, menace 'image de soi et I'iden-
tité. Parce que, dés I’adolescence, elle confronte a la
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... Avec mon mari, nous la stimulons. Nous voulons qu’elle
apprenne, nous voulons qu’elle sorte. Je lui dis : « Tu verras,
tu seras un jour mariée et tu auras des enfants!» Je la
secoue...

C / APRES LA MORT

Si certains préférent se réfugier dans le déni et 'ou-
bli, la majorité des parents qui ont été confrontés a la
maladie, a la dégradation inexorable de I'état de santé
de leur enfant et enfin 4 sa mort tragique et prématurée
" ont appris a donner a leur vie un caractére combatif
qu’ils gardent généralement au-dela de la disparition
de leur enfant. Leur combat contre la mucoviscidose,
devenu dans une certaine mesure le sens de leur vie,
s’est muté en un combat contre la maladie, mais au-
dela contre I'inégalité, contre I'injustice, faisant d’eux
genéralement des personnes engagées et généreuses.
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Conclusion

Il faut espérer que ce livre deviendra vite obsoléte et
que les espoirs suscités par la thérapie génique de la
mucoviscidose aboutiront au plus vite. Cependant,
I’optimisme reste actuellement mesuré, car la recherche
thérapeutique dans ce domaine n’en est qu’au stade
initial.

En attendant cette révolution médicale, il semble
essentiel de développer 'accompagnement psycholo-
gique de ces jeunes patients et de leurs familles, qui,
tout en nous entrainant aux confins de la souffrance
humaine, nous font découvrir un élan vital lucide, par-
fois désespéré, mais toujours poignant d’intensité. Si
leurs jours sont comptés, chacun compte, et la
noblesse de leur combat trouve son illustration la plus
¢loquente dans les €élans poétiques que certains nous
livrent.

Encore faut-il que, a la lueur des mécanismes psy-
chodynamiques exposés, cet accompagnement psycho-
logique sache faire preuve de tact et de mesure. Rien ne
sert, sans doute, de vouloir désamorcer la défense
maniaque, dénoncer le déni, revitaliser une pensée
quon jugerait trop opératoire et encore moins
d’éteindre les inévitables flambées de révolte. Rien ne
sert surtout de viser un idéal de transparence des mou-
vements affectifs ni de promouvoir la logique relation-
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nelle du «tout-dire», dans un systéme d’interactions
(Padolescent et ses parents) ou la réserve, les zones
d’ombre et les secrets de polichinelle ont une fonction
protectrice a bien des égards vitale. Il est probable que
la psychothérapie des patients mucoviscidosiques
-~ mais aussi d’autres patients atteints d’affections
chroniques évolutives potentiellement mortelles — reste
a inventer, ou plutot a réinventer dans chaque cas. La
nécessité de comprendre dont témoigne cet essai ne
doit pas faire oublier le respect des singularités indivi-
duelles, des histoires et des trajectoires personnelles,
des configurations familiales toujours uniques et si
I’écoute a des vertus consolatrices elle doit rester gui-
dée par ses principes, comme par l'adage de Mon-
taigne selon lequel on ne meurt pas de ce qu'on est
malade, mais de ce qu’on est vivant.
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