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L e prix
« Paroles
de Patients »

Les Entreprises du Médicament (Leem) décerneront
pour la cinquiéme fois le prix « Paroles de patients »,
le mercredi 24 octobre 2012, a I’Elysée Lounge
3 rue des Saussaies — 75008 Paris

Un jury indépendant composé de personnalités a choisi parmi 8 ceuvres
originales écrites en francais, publiées entre le 1¢" septembre 2011 et le
31 ao(it 2012. Ce prix a pour objectif de mettre en valeur le role du patient et
de ses proches dans sa fagon d’aborder sa maladie, de lutter contre sa pro-
gression, de participer au traitement. Il souligne I'importance de la parole dans
la guérison.

«Paroles de Patients » est le premier prix consacrant un
genre littéraire nouveau : le tétmoignage sur la maladie
comme sujet principal d’une ceuvre au travers de récits originaux.

La qualité du style des ceuvres retenues, la force du témoignage de leur auteur,
la profondeur de leur réflexion et leur capacité a transformer une douleur intime
en un message universel font du Prix «Paroles de Patients» une véritable
consécration littéraire.

DOSSIER DE PRESSE PAROLES DE PATIENTS 2012
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La consécration
d’un nouveau
genre litteraire

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

(( Entre la littérature et la maladie, les liens sont nombreux,
étroits, douloureux. Proust, Vigny, Baudelaire, Maupassant,
Nerval ou, plus pres de nous, William Styron sur la dépression,
Fritz Horn sur le cancer, Hervé Guibert sur le Sida, les récits
sont multiples. La maladie aiguise la perception, incite a la
réflexion.

IlIs sont de plus en plus nombreux a éprouver le besoin de té-
moigner, de mettre par écrit leur souffrance, leurs douleurs,
leurs doutes, leurs interrogations et de plus en plus écoutés.
En créant le prix « Paroles de patients» en 2008, les Entreprises
du Médicament (Leem) ont anticipé I'’émergence de ce nouveau
genre, une nouvelle catégorie de produits littéraires (récits, ro-
mans, mangas, poésies, BD...), qui occupent désormais a eux-
seuls un rayon de librairie.

Les Anglo-saxons avaient montré la voie au début des années
90 avec la publication d’histoires fortes en émotions, vite
écrites, sur le méme modele : 1a série «chicken broth for the
soul» (littéralement : «bouillon de poulet pour I’ame »). Les pa-
tients y racontaient, sans ambition autre que de s’en libérer,
leur maladie et leur cheminement vers la guérison.

Les premiers récits publiés en France ressortaient de ce style
de témoignage. Depuis, les patients-auteurs se sont émancipés,
pour explorer de nouvelles voies d’expression et tous les regis-
tres possibles. Et, les maisons d’édition ont suivi, des plus ins-
tallées aux plus confidentielles.

Ce nouveau genre prend chaque année plus d’ampleur et re-
crute ses auteurs parmi des écrivains reconnus : Cécile Guilbert
en cette rentrée, Francois Cavanna I’année derniere, Lorette
Nobecourt en 2009...

Mais, la plus belle réussite du prix « Paroles de Patients» est la
création d’un nouveau lien entre les malades et la société, mé-
decins, soignants, amis et parfois familles, qui jusque-la, avaient
tendance a occulter les malades et leurs maladies.

Ce nouveau genre littéraire consacre avec ses mots, ses dessins,
ses poemes, ses silences ce que le 1égislateur a commencé a ins-
taurer avec la loi de 2002, sur les droits des malades : le respect
du patient, de ses droits, ’écoute de sa souffrance et de son
combat contre la maladie.

Car, on ne peut sortir indemnes de la lecture de ces ouvrages
bouleversants ! ))
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Petit fréere I'orage
Marieke Aucante.

MARIEKE AUGANTE

Pelit frere
IOrage

Denis est né définitivement différent a
cause d’un accouchement mal réalisé.
Dans cette famille paysanne de So-
logne, son arrivée a tout chamboulé du
jour au lendemain. Le poids de I’hémi-
plégie, la foudre épileptique qui tra-
verse sans cesse son cerveau,
imposent a son entourage une vigilance
de chaque instant. Et puis il y a le re-
gard des autres, I'enfer des hopitaux, le chaos des institutions.
Un combat pour la vie, épuisant, souvent révoltant...

Marieke Aucante, sa soeur de six ans son ainée, nous fait vivre
de l'intérieur ce terrible compagnonnage, qui durera plus de
cinquante ans. Mais elle nous fait partager aussi les moments
de tendresse et de solidarité qui redonnent sens a l’existence,
la lumiére des relations authentiques, au vif de I'humanité la
plus nue. Car dans son handicap Denis est un magicien, qui
nous transporte vers une autre planéte, qui nous allége de toute
fausse pudeur...et réussit parfois méme a nous faire rire !
Lorsqu’au terme de ce récit bouleversant, écrit d’une plume
juste et sans complaisance, Denis finit par s’en aller « de I'autre
coté du temps », il est devenu notre petit frere. Un frere qui nous
transmet sa pureté salvatrice.

Des fourmis
dans les jambes

Arnaud Gautelier /
Renaud Pennelle.

Alan a 33 ans, publicitaire « génial », il
est marié, et a une petite fille adorable.
La vie idéale ?... Non ! Depuis 13 ans,
Alan se bat contre un ennemi invisible
: la sclérose en plaques. Voici raconté
en BD et avec humour, ses séances de chimiothérapie, ses ren-
dez-vous avec le neurologue, ses galéres dans les transports...
Soit son combat au quotidien pour avoir, colite que codite, une
vie (presque) normale.

Lucide et réaliste, le témoignage bouleversant de Arnaud Gau-
telier (auteur du récit Je te plaque ma sclérose) est magistrale-
ment mis en image par Renaud Pennelle. Un roman graphique
pertinent sur le handicap et sa place dans notre société. Indis-
pensable !

Réanimation
Cécile Guilbert.

«Blaise vient de féter ses cinquante
printemps. Quelque chose en lui re-
fuse-t-il de naftre ? De céder ? De s’ou-
vrir ? Une délivrance ? Une douleur ?
Un remords ? Peut-étre. Car soudain
tonne le canon qui abat tout, renverse
tout, démolit tout. »

La narratrice et Blaise, mariés, vivent
comme des adolescents, des Robinson
parisiens, artistes accrochés I'un a I'autre, insouciants.
Jusqu’au jour ot Blaise est atteint d’une maladie rare, la « cel-
lulite cervicale », forme de nécrose parfois mortelle des tissus
du cou.

Hospitalisé d’urgence a Lariboisiére, Blaise se mue du jour au
lendemain en « homme-machine » plongé dans le coma. Alors
la peur s'installe. De le perdre. De voir le bonheur disparaitre.
S'installe aussi la curiosité fascinée de la narratrice pour ce ser-
vice spécial la «réa » tandis que son existence se détraque et
se ranime elle aussi...

Récit intelligent et sensible, exercice de mise a distance du mal-
heur, méditation d'une grande douceur sur le temps et I'espé-
rance, les pouvoirs de I'art et de la médecine, les pieges de
I'image et les sortiléges de I'imagination, le livre de Cécile Guil-
bert, traversé de mythes et de contes, et aussi surtout ? Une
lettre d'amour a Blaise.

Réanimation

CECILE GUILBERT|

La téte a toto
Sandra Kallender.

SANDRA KOLLENDER

LA TETE

A TOoTO Ecoute Anna, ton bébé est gravement ma-

lade, mais tu sais il pourrait étre handicapé.
Ah, OK, il est handicapé ? Mais tu pourrais
étre une mere célibataire. Ah, ¢a aussi ? Bon
mais ne te plains pas, je te rappelle que le
pére de ton fils est vivant alors que ton
amoureux d'avant est mort d’un cancer. Ah,
tu vois, ¢a va tout de suite mieux non ? Anna
a grandi dans une famille ou le pathos est
proscrit. Chez les siens, il est un devoir de rire de tout. Alors, elle
n'‘a pas choix, il faut tout prendre autrement. C'est une question
de survie.

Dans ce roman autobiographique, Sandra Kollender nous entraine
dans un monde surréaliste et lumineux. Elle démontre que dans
la vie non seulement tout peut arriver — mais que, surtout, presque
tout arrive. Méme le meilleur. En refermant ce livre sur le pouvoir
de I'amour maternel, on se dit que, bien qu’escarpé, le chemin est
exaltant.

«Neurologique ». Le mot est Iaché et le sol commence a se fissu-
rer. Je reprends peu a peu mes esprits, et je remets tant bien que
mal mon fils, évidemment endormi, dans sa combinaison pilote.
Pilote de quoi ? Il n’attrape méme pas mon doigt. Il y a des ferme-
tures Eclair partout et je suis aussi calme qu’un vendeur de Red
Bull. Je ne le réalise pas encore, mais I'homme qui est devant moi
vient de tuer celle que j'étais. Ma nouvelle vie va bientot commen-
cer. Je vais devenir une machine.
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Une larme m’a sauvée
Angele Lieby. Les Arenes

Angéle Lichy
e de Caendr

UNE LARME
M'A SAUVEE

La veille du 14 juillet, Angele Lieby se rend
aux urgences d’un hdpital de Strasbourg
pour une mauvaise migraine. Son état
s’aggrave et on doit la plonger dans un
coma artificiel

Quelques jours plus tard, les médecins
n‘arrivent pas a la réveiller : malgré toutes
les stimulations, Angéle ne montre aucun
signe de vie. «Il faut la débrancher ! » finit-on par dire a son
mari.

Pourtant, le jour anniversaire de son mariage, sa fille voit une
larme perler au coin de sa paupiéere. Angele est non seulement
vivante, mais parfaitement consciente. Et ce depuis le premier
jour. Elle raconte ici son expérience hors du commun, celle
d’une femme enfermée dans son propre corps qui entendait
tout, ressentait tout, sans pouvoir réagir.

Une incroyable legon de vie, d’amour et de courage.

Enqore combien
de jours, maman ?

Ségolene de Margerie.
Editions Jacob-Duvernet

Comment trouver I'énergie nécessaire
pour lutter contre la maladie, celle dont
on n’ose prononcer le nom tant il fait
peur : le cancer ? Comment trouver la
force quand tout s’écroule, que I'on perd
ses repéres, que le quotidien bascule
dans I'inconnu ? Comment accueillir le
soutien de ses proches quand on sombre dans la solitude, qu’on
se sent une étrangere parmi les siens ? Comment cacher sa
souffrance a son mari et continuer de sourire a son petit gargon
?

Comment répondre a toutes ces questions souvent sans ré-
ponse : pourquoi moi ? Vais-je souffrir ? Aurai-je encore des en-
fants ? Comment accepter mon corps que les traitements
dégradent et supporter de ne plus étre désirée ?

Le combat contre la maladie est toujours un combat solitaire.
Mais grace a la chaleur du cercle familial, au soutien des
proches, au regard pétillant et a la tendresse de son enfant, Sé-
goléne de Margerie trouvera ce qu elle appelle sa « flamme de
vie », cette petite flamme qui lui permettra d’espérer, de garder
malgré tout le godit de la vie.

Au pays des kangourous
Gilles Paris. Don Quichotte

GILLES PARIS

«Ce matin, j’ai trouvé papa dans le lave-
vaisselle. En entrant dans la cuisine, j’ai
vu le panier en plastique sur le sol, avec
le reste de la vaisselle d’hier soir. J'ai
ouvert le lave-vaisselle, papa était de-
dans. Il m’a regardé comme le chien de
la voisine du dessous quand il fait pipi
dans les escaliers. Il était tout replié sur
lui-méme.

Et je ne sais pas comment il a pu rentrer dedans : il est grand
mon papa. » Simon, neuf ans, vit avec son pére Paul et sa mere
Carole dans un vaste appartement parisien. En fait, le couple
n’en est plus un depuis longtemps, la faute au métier de Carole,
qui I'accapare. Paul est écrivain, il écrit pour les autres. Carole
est une femme d’affaires, elle passe sa vie en Australie, loin
d’un mari qu’elle n’admire plus et d’un enfant qu’elle ne sait
pas aimer. Le jour ou Paul est interné pour dépression, Simon
voit son quotidien bouleversé. L’enfant sans mére est recueilli
par Lola, grand-mére fantasque et jamais mariée, adepte des
séances de spiritisme avec ses amies «les sorciéres », et préte
a tout pour le protéger. Mais il rencontre aussi I'évanescente
Lily, enfant autiste aux yeux violets, que les couloirs trop blancs
de I'hdpital font paraitre irréelle et qui semble pourtant résolue
a lui offrir son aide. Porté par I'amour de Lily, perdu dans un
univers dont le sens lui résiste, Simon va tacher, au travers des
songes qu’il s’invente en fermant les yeux, de mettre des mots
sur la maladie de son pére, jusqu’a toucher du doigt une vérité
que I'on croyait indicible.

N’oubliez pas que je joue
Sonia Rykiel

et Judith Perrignon.
L’iconoclaste

Sonia Rykiel
ludith Perrignon

N’oubliez pas
que je joue

«Elle I'a trafiqué toute sa vie la vérité,
elle ne peut pas parler pour elle. C’est
pour ¢a que je suis la.

Depuis des mois, sans autre forme de
protocole, je viens quand elle peut, pas
quand elle veut, je force doucement la
porte de ses souvenirs, je m’immisce entre elle et son person-
nage, c’est la que je I'attends, la qu’est notre livre... Il est temps
de dire son secret, d’expliquer ce qui 'empéche, pourquoi elle
tremble et se cache. » J.P.

Sonia Rykiel a rencontré Judith Perrignon pour lui confier ce
qu’une reine de mode n’ose avouer. Et puis tout le reste est
venu, la petite fille, les artifices, la création, les hommes, la
beauté, la liberté, les déchirures... Un récit a deux voix ot I'on
retrouve le talent de I'auteur de I'lntranquille, écrit avec Gérard
Garouste.
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Pourquoi lisent-ils ?

Pourqguoi ont-ils accepté de faire partie du jury ?

Luc d’Auriol

Président. Metafora biosystems.
En cing ans de jury, j’ai eu I’oc-
casion de lire d’excellents livres,
ce que je ne soupgonnais pas.
J’ai découvert comment la BD est
capable de traduire la maladie,
les rapports humains, la souf-
france souvent mieux qu’un

récit : pour moi, un grand moment
de littérature et ’émergence d’un genre littéraire compo-
site, proche de la réalité du patient. Le jury est incroyable-
ment divers, ouvert et tolérant, ce qui permet a tous de
s’exprimer méme de maniére passionnelle.

Marina Carrére
d’Encausse

Médecin, journaliste, présentatrice
du magazine de la santé. France 5.
J’ai accepté de participer au jury
du prix « Paroles de patients »,
car la philosophie du prix corres-
pond exactement ce vers quoi
j’essaye de faire évoluer mon mé-
tier : la défense du patient, de ses
droits, son écoute... Le prix est une maniére de reconnaitre
tout ce que le patient apporte a la médecine et aux méde-
cins. Il démontre qu’il est essentiel d’écouter les patients
pour mieux les soigner.

Béatrice Ceretti
Ecrivain et artiste peintre.

J'ai témoigné dans un livre de
mon combat contre la maladie.
Participer au jury est une fagon
pour moi de continuer et de
m’engager envers tous ceux qui
affrontent la maladie. Ces récits
sont toujours positifs et contri-

buent a créer une solidarité entre le
corps médical et les patients. L’ambiance chaleureuse du
jury nous permet d’aborder des témoignages souvent poi-
gnants en toute sincérité.

Agnes Duperrin
Chef du service santé a Notre temps.

La sélection du prix Paroles de
Patients, c’est notre courrier des
lecteurs puissance 10, avec en
plus le talent d’écriture et de
transmission. Je suis trés heu-
reuse de participer au jury de ce
prix de la générosité et de donner

ainsi un coup de projecteur sur ces
ouvrages pour les faire connaitre et les partager avec nos
lecteurs.
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Marie de Hennezel
Psychologue et écrivain.

Dans une société qui a tendance
a occulter la maladie et ce qu’elle
peut apporter en termes d’expé-
rience humaine, je trouve essen-
tiel de valoriser ’écriture de ces
patients qui témoignent de leur
combat contre la maladie. Et,

d’ailleurs, les débats passionnés qui
ont lieu lors des réunions de jury montrent bien tout 'intérét
suscité par ces livres.

Agnes Lanaud

Membre de comités de lecture
(bibliotheques).
Participer au jury du prix Paroles
de Patients m’oblige a lire des
ouvrages vers lesquels je n’irais
pas spontanément. Je suis tou-
jours frappée par la diversité des
témoignages et chaque année, je
trouve de vraies « pépites ». Les réu-
nions de jury sont de vrais moments d’échange, souvent
passionnés mais toujours respectueux, jusqu’a la désigna-
tion du lauréat, qui peut réserver des surprises !!

Daniéle Laufer

Chef de rubrique psychologie
et société. Prima.

Le récit est un genre littéraire
méconnu auquel je suis trés sen-
sible. Au-dela de I’émotion pro-
voquée par le témoignage
toujours bouleversant, certains
livres ont une qualité d’écriture

qui en font de véritables objets lit-
téraires. J'apprécie tout particulierement nos réunions de
jury ot nous pouvons débattre en toute sincérité sans nous
écharper !!

Alain LivartowskKi
Oncologue. Institut Curie.

Tous les ouvrages que j’ai lus en
cinq ans de jury m’ont énormé-
ment appris sur les patients et
sur mon métier. lls présentent, si
j’ose dire, le point de vue opposé
au mien et m’ont fait changer ma
perception de la relation au ma-

lade. J’ai créé a la suite de ce prix
un groupe de travail réunissant des médecins, des psycho-
logues... afin de prendre mieux en compte le point de vue
du patient. Le jury est a la fois, trés ouvert, trés divers et
trés tolérant, ce qui nous permet de débattre parfois de
facon trés animée.

Marie-Odlile
Monchicourt
Chroniqueuse. France-Info.
J’aime I’'idée de ce prix, qui est
de reconnaitre la voix de I’inté-
rieur : on a tellement pris I’habi-
tude de la parole du médecin,
que pouvoir valoriser la parole du
patient me parait essentiel dans
notre société « technologique ». Le
jury lit les ouvrages, les défend passionnément : ¢’est ce
qui nous soude, car nous ne sortons pas totalement in-
demnes de ces lectures bouleversantes.

Marie-Francoise
Padioleau

Journaliste. Présidente de '’AJMED
(Association des journalistes
médicaux).
J’ai toujours privilégié le patient
au cours de ma vie profession-
nelle : j’ai toujours écrit en fonc-
tion de ce que je percevais de ses
attentes et de ses besoins de com-
prendre. Le prix Paroles de Patients permet enfin de mettre
le patient en valeur, de s’intéresser a ce qu’il ressent. Et,
nous pouvons en discuter avec une grande liberté mais
aussi avec beaucoup de passion, lors des réunions de jury.

DOSSIER DE PRESSE PAROLES DE PATIENTS 2012
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Claude Pinault

Lauréat du prix « Paroles
de Patients ». 2009.

J’ai été tellement touché de rece-
voir ce prix, qui a participé a ma
seconde naissance, que je ne
rate pas une occasion de montrer
combien les mots sont impor-
tants lorsque I’on est atteint par

une épreuve comme sa maladie ou
la maladie d’un proche. Je me fais toujours une joie de re-
trouver les membres du jury : ¢’est comme si on continuait
la conversation la ol on I’avait arrétée I’année derniére. On
y débat, sans langue de bois, des ouvrages que I’on a aimés.

Bertrand
de Saint-Vincent
Journaliste. Le Figaro.

Participer au jury Paroles de Pa-
tients me permet de porter un re-
gard plus intense sur quelque
chose que la société en général,
et moi, en particulier avons ten-
dance a occulter. Par le pouvoir de

leurs mots, ces ouvrages font sortir
la maladie du silence. Au fond, ce prix pousse chacun a
s’intéresser a I’autre, a regarder au-dela de lui-méme : c’est
ce qui créé au sein du jury cette atmosphére de partage et
de générosite.

Jean-Philippe
Riviere
Médecin spécialisé en e-santé.
Ce qui me touche dans ces récits,
c’est de pouvoir suivre la facon
dont les patients percoivent I’ac-
tion médicale au quotidien, avec
son lot d’anxiété, d’incompré-
hension, d’espoir, de révolte...
Ces ouvrages sont parfois aussi tout
simplement de vrais bons livres. La diversité des parcours
des membres du jury rend les débats, souvent trés animés,
absolument passionnants.

10
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L’Annonce de la maladie

«Malade ou bien portant, tous les étres humains maudissent
peu ou prou I'hdpital » note Cécile Guilbert dans « Réanima-
tion ». Pour le patient, la découverte de la maladie est un choc
brutal. Stupéfaction, consternation, sidération, la plupart des
témoignages soulignent I'impact déstabilisant de I’annonce.
Le patient recoit comme une balle le diagnostic d’un spécia-
liste pour qui il n’est qu’un cas clinique : « Bombe atomique.
Séisme. Une partie de moi refuse de comprendre », reléve
Ségolene de Margerie dans «Encore combien de jours
maman ?». «La téte me tourne. Les joues me piquent. J'ai
chaud. Jai froid. Une bombe vient de ravager I'intérieur de
mon corps statufié » note Sandra Kollender dans «La Téte a
Toto » au moment ou elle apprend les résultats de I'examen
de son fils.

Ce sentiment de panique est souvent renforcé par I'incom-
préhension du patient devant les termes utilisés par ses in-
terlocuteurs. Si certains mots font clairement peur —
cancer— d’autres par leur opacité résonnent comme un
gouffre. Le malade, bouleversé, est soudain plongé dans un
abime d’angoisse. Il a besoin qu’on lui tende la main pour
I'aider a franchir la frontiére qui le sépare brutalement du
monde des bien-portants : «Le Docteur Fraioli a su trouver
les mots justes, écrit ainsi Ségoléne de Margerie. A partir de
cet instant, j’accepte la maladie».

Ce que ces témoignages soulignent, c’est qu’un geste, un
mot, une attitude peuvent rendre plus supportable — ou in-
supportable — I'instant terrible de I'annonce.

Le bouleversement familial
engendreé par la révélation

et le regard des enfants

sur la maladie de leurs parents

Pour I’entourage, la maladie d’un proche est un bouleverse-
ment que le corps médical tend & occulter : « /I appartient
désormais au corps médical, corps et ame » écrit Cécile Guil-
bert de son mari hospitalisé. Pourtant, le médecin pose sou-
vent sur la famille un regard lointain, voire hostile. Elle est,
le plus souvent a ses yeux, une géne.

Cette présence de I'entourage est encore plus intense
lorsqu’un enfant entre en scéne. La charge émotionnelle est
décuplée. Frappé par la maladie — « Petit frére I’Orage »,
«La Téte a Toto » —, témoin de la déchéance d’un pere —
«Au pays des kangourous», «Des Fourmis dans les
jambes » — ou d’une mere — «Une larme m’a sauvée » —
I'enfant voit dans tous les cas son existence bouleversée. Au
dela de sa souffrance, ce que disent ces récits, c’est qu’il
est, avec son innocence, sa lucidité, son courage, une source
d’espoir, d’énergie, de vitalité irremplacable.

Tous les témoignages mettent en avant le role essentiel de
I’enfant- et plus globalement de I'entourage affectif — dans
le combat contre la maladie. De maniére symbolique, c’est
sa fille qui sauve Angele Lieby du coma en décelant une
larme sur sa joue ; et, plus que ses béquilles, ¢’est grace a
I’amour de sa femme et de sa fille que le héros d’Arnaud
Gautelier et Renaud Pennelle, Alex, 33 ans, atteint d’une sclé-
rose en plaques parvient a rester debout.
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| es precedents lauréats

Anne-Dauphine Julliand

DEUX
PETITS PAS
SUR LESABLE
MOUILLE

Deux petits pas _ .
sur le sable mouillé

Anne-Dauphine Julliand
Les arénes

L’histoire commence sur une plage, quand Anne-Dauphine
remarque que sa petite fille marche d’un pas un peu hési-
tant, son pied pointant vers I’extérieur.

Aprés une série d’examens, les médecins découvrent que
Thais est atteinte d’une maladie génétique orpheline. Elle
vient de féter ses deux ans et il ne lui reste plus que
quelques mois a vivre.

Alors I'auteur fait une promesse a sa fille : « Tu vas avoir
une belle vie. Pas une vie comme les autres petites filles,
mais une vie dont tu pourras étre fiére. Et ot tu ne man-
queras jamais d’amour. »

Ce livre raconte I’histoire de cette promesse et la beauté
de cet amour. Tout ce qu’un couple, une famille, des amis,
une nounou sont capables de mobiliser et de donner. Il faut
ajouter de la vie aux jours, lorsqu’on ne peut plus ajouter
de jours a la vie.

Dans ma peau
Guillaume de Fonclare
Stock

« Mon corps est un carcan :
je suis prisonnier d’une gangue de chairs et d’os. Je ba-
taille pour marcher, pour parler, pour écrire, pour mouvoir
des muscles qui m’échappent
a chaque moment... »

« Dans ma Peau » est un texte qui prend ses racines dans
les violences de la premiére guerre mondiale. « Cette
guerre, je la connais bien : je suis directeur de « I'Historial
de la Grande Guerre, a Péronne , dans la Somme, au coeur
des champs de bataille de la grande Guerre, Ia ot s'oppo-
sérent troupes britanniques, armées du GCommonwealth et
Allemands de 1914 a 1918 ».

Et c'est avec mon corps que j'éprouve I'dpreté de I'an-
cienne réalité des combats ; depuis quatre ans, je souffre
d'une maladie qui n'a pas de nom et qui rend chacun de
mes mouvements douloureux et pénible, si bien que je ne
connais plus de moment de paix et de repos. Il me semble
parfois étre si prés de ceux dont je dis étre le témoin, que
j'en ferai souffrance commune avec ces hommes.

Mon esprit ressasse d’identiques rengaines : je ne vois plus
les sourires de mes enfants, ni les tendres regards de celle
que j’aime ; je ne vois que mes mains qui tremblent, mes
bras qui peinent a mener la nourriture a la bouche et mes
jambes qui ploient sous le poids d’un corps devenu trop
lourd. Je ne suis plus qu’un homme mal assis qui songe
sans fin, et si j’ai aimé ce corps, je le hais a présent. Nous
cohabitons désormais, il a le dernier mot en tout : je ne me
suis résolu a cette idée que contraint, »
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Le syndrome du bocal
Claude Pinault
Buchet Chastel

Jusque-Ia, tout allait bien pour Claude Pinault...

Une nuit, une violente otite le réveille... Au matin, sa vie
bascule...

En quelques heures, il se retrouve tétraplégique.

Enfermé a lintérieur de son corps qui ne répond plus, pri-
sonnier d’un « bocal », il apprend le nom de sa terrible ma-
ladie : le Syndrome de Guillain Barré.

Une maladie rare qui affecte les nerfs et qui peut conduire
a la mort.

Commence alors pour lui une longue descente aux enfers
faite d’humiliations et de désespoirs. Avec une atteinte
aussi grave, on lui pronostique qu’il ne pourra plus mar-
cher, ni bouger, juste souffrir. Devenu du jour au lendemain
une simple poupée de chiffon manipulée par une multitude
d’infirmiéres, Claude Pinault s’acharne pourtant a vivre.
Lui qui avait aimé le « Scaphandre et le papillon », il engage
un étonnant combat pour redevenir un « homme-debout. »
Une belle revanche sur la vie, écrit avec un style remarqua-
ble. C’est un témoignage saisissant, débordant d’humour
décapant ! Entre rires et frissons, on le savoure avec plaisir
jusqu’a la fin...

Chris
T

l._.-l nc }‘ romen '.'ll'.{ i
de sanré

Une promenade de sante
Christian et Olga Baudelot
Stock

Le sociologue Christian Baudelot (Le Niveau monte, Allez
les filles !, etc.), dont les livres, notamment sur les ques-
tions d’éducation, font référence dans le monde entier,
change ici complétement de registre.

Voila deux ans, il a vu sa femme 0Olga, elle-méme cher-
cheuse, atteinte d’une maladie incurable du rein, s’ache-
miner vers la dépendance et la mort. Comme sa mére et sa
grand-meére avant elle. Découvrant qu’ils étaient « compa-
tibles », Christian Baudelot a décidé de donner un rein a sa
femme. Il y a ensuite une réflexion profonde sur Pidentité,
Pintégrité. Qu’est-ce que donner une part de soi, qu’est-ce
que soi ? C’est I'histoire de ce don qu’ils narrent ici a deux
voix. « Je I’ai fait pour moi ! » clame d’abord le donneur.
« Parce que j’ai vu le calvaire de mon beau-pére dont
I’épouse s’étiolait. » Mais I’explication est un peu courte et
ce livre, précisément, nous invite a la subtilité. Il y a d’abord
le parcours des combattants. Et puis il y a ’histoire d’apres.
De ce qu’on attend du don, de ce que cela déclenche chez
Pun et chez I'autre. Des passions obscures qui sont alors
mobilisées. En France, la médecine est réticente devant le
don d’organe entre vivants.

Parce que c’est compliqué.

Oui, c’est compliqué. Christian et Olga Baudelot nous en
font les témoins avec une sincérité magnifique, émouvante,
avec une précision d’intellectuels vigilants. Et surtout, ils
ont co-€écrit une histoire d’amour, la leur, poignante et op-
timiste, qui donne a leur ouvrage une valeur universelle
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