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Au CERN, le choc des protons, saison 2
La découverte du boson de Higgs en 2012 n’était qu’une étape. Le très grand accélérateur du CERN, après deux ans de travaux, va reprendre les collisions

de particules. L’objectif des chercheurs : découvrir de la matière noire ou des indices de l’existence d’une « supersymétrie » au cœur de la nature.
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La lumière, témoin de la « formation des mondes »

Sur scène, le diabète apprivoisé 
A l’hôpital de la Pitié-Salpêtrière, 
à Paris, des patients livrent leurs 
réactions face à la maladie, avec l’aide 
d’une troupe de théâtre. PAG E  3

Spectacles astronomiques 
coordonnés L’alignement du Soleil, 
de la Lune et de la Terre va produire 
une éclipse le 20 mars et une très 
grande marée le lendemain. PAG E  7

Architecture de l’autisme Matières, 
couleurs, sons, mobilier, circulations… 
Dans l’Yonne, un centre spécialement 
conçu pour accueillir des autistes 
vient d’être primé. Reportage. PAG E  2

Le Grand Collisionneur de hadrons (LHC) du CERN, près de Genève, forme, à 100 mètres de profondeur, un anneau de 27 kilomètres de circonférence. ANDRI POL/FOCUS/COSMOS

c a r t e  b l a n c h e

Roland 
Lehoucq

Astrophysicien,
Commissariat à l’énergie 
atomique et aux énergies 

alternatives
(PHOTO: MARC CHAUMEIL)

L
es astrophysiciens rendent grâce à la lumière, car
c’est elle qui porte la majorité des informations
qu’ils reçoivent de l’Univers. Témoignant de ce
qui s’est passé loin de nous, dans l’espace et le

temps, elle a permis d’élucider certains des mécanismes 
à l’œuvre dans le cosmos. Ainsi, nous avons compris que 
c’est au centre du Soleil qu’est produite l’énergie qui lui 
permet de briller depuis plus de 4,5 milliards d’années. 
Transférée de proche en proche vers les régions externes
plus froides, cette énergie s’échappe sous forme de lu-
mière : l’étoile brille !

La lumière met environ 100 000 ans pour sortir du So-
leil en raison de ses multiples interactions avec la ma-
tière. Le Soleil ne devient transparent que dans les 
500 derniers kilomètres, et c’est de cette fine couche, la 
photosphère, que semble émise la lumière que nous re-
cevons. Une fois libérée, la lumière se propage en ligne 
droite dans le vide interplanétaire et ne met que 500 se-
condes pour atteindre la Terre. Seule une partie de la lu-
mière solaire parvient au sol. Les rayons X et ultravio-
lets, nocifs pour la vie, sont arrêtés dans la couche 
d’ozone de la haute atmosphère. L’infrarouge est aussi 

majoritairement absorbé. Une partie de la lumière visi-
ble est diffusée par les molécules d’air, ce qui rend bleu 
le ciel. L’interaction entre la lumière solaire et l’atmo-
sphère est le moteur du climat de notre planète. Elle est 
aussi source d’une partie de la vie terrestre car elle per-
met la photosynthèse et la croissance des plantes, qui 
sont à la base de la chaîne alimentaire.

Quand le soleil se couche, les étoiles apparaissent. Du 
ciel noir sur lequel elles se détachent, nulle lumière ne 
semble venir. Et pourtant… Il y a bien longtemps, l’Uni-
vers est passé par une phase où il était si dense et si 
chaud que la matière était opaque à la lumière. Comme 
l’Univers est en expansion, la matière se dilue et se re-
froidit. Quand la température devient suffisamment 
basse, les premiers atomes neutres se forment et le 
brouillard cosmique se lève. Il a fallu environ 
380 000 ans pour que la lumière se propage librement 
dans un Univers qui lui est devenu transparent.

Son énergie, initialement presque égale à celle de la lu-
mière solaire, a décliné à cause de l’expansion. Après 
13,8 milliards d’années de voyage, cette lumière atteint la 
Terre avec une énergie mille fois plus faible qu’au départ 

et apparaît dans la gamme des micro-ondes, invisibles à 
nos yeux. Elle provient de tout le ciel et semble émise 
d’une photosphère très froide, seulement 2,7 degrés au-
dessus du zéro absolu, qui borne l’Univers observable. La 
cartographie la plus précise de ce rayonnement a été 
réalisée par le satellite européen Planck et a permis de 
préciser l’histoire de l’Univers.

La lumière nous a permis de prendre conscience d’une
frappante symétrie : nous sommes situés entre la pho-
tosphère solaire et la photosphère cosmique. Georges 
Lemaître, un des pères fondateurs de la cosmologie mo-
derne, résumait cette position : « L’évolution du monde 
peut être comparée à un feu d’artifice qui vient de se ter-
miner. Debout sur une escarbille mieux refroidie, nous 
voyons s’éteindre doucement les soleils et cherchons à re-
constituer l’éclat disparu de la formation des mondes. » p

A l’occasion de l’Année internationale de la lumière, 
la Cité des sciences et de l’industrie, à Paris, accueille, 
jusqu’au 30 août, l’exposition « 2015, l’odyssée de 
la lumière » (Odysseedelalumiere.fr), dont Roland 
Lehoucq est un des commissaires.
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Astronomie
Un lapin de jade chinois a sondé 
la surface de la Lune…
Le rover lunaire chinois Yutu, alias « La-
pin de jade », a sondé le sous-sol du site
où il a été déployé par l’atterrisseur 
Chang’e-3, fin 2013. Ses antennes radar
ont révélé l’existence de pas moins de 
neuf couches différentes sur les 
400 premiers mètres de roche lunaire. 
Pour les chercheurs chinois, ce mille-
feuille témoigne de multiples processus
géologiques intervenus depuis 3,3 mil-
liards d’années à l’aplomb du cratère au
bord duquel Yutu a effectué un par-
cours en zigzag de 114 mètres, avant de
s’immobiliser, le 15 janvier 2014 : flots 
de lave liés à des éruptions successives,
érosion de roche en régolithe, couches
de poussière… Ils en concluent que la 
Lune présente « une histoire géologique
plus complexe qu’on ne l’avait pensé ».

 > Xiao et al., « Science » du 13 mars.

… dont les entrailles sont révélées
par les données d’Appolo
Entre juillet 1969 et septembre 1977, des
capteurs posés sur la Lune par les mis-
sions américaines Apollo ont renvoyé 
vers la Terre des données sismiques. 
Une partie de ces archives oubliées, ré-
cemment mises dans le domaine pu-
blic, nourrissent un nouveau modèle de
la structure interne de notre satellite. Ce
modèle résulte de la comparaison de la
vitesse de propagation du son mesurée
à l’intérieur de la Lune par les missions
Appolo avec celle mesurée sur différen-
tes configurations de fer à l’état solide 
et à l’état liquide mis sous pression en 
laboratoire. Il propose un cœur de fer 
solide de 245 km à 250 km de rayon en-
touré d’une enveloppe de fer liquide 
mêlé de soufre de 80 km d’épaisseur. Ce
modèle pourrait être appliqué à Mars, 
quand des données sismiques, prévues
dans la mission américaine InSight, fin
2016, seront disponibles.

 > Antonangeli et al., « PNAS » 
du 16 mars.

Biorobotique
Un scarabée-drone télécommandé

Une équipe internationale est parvenue
à télécommander en vol et sans fil un 
grand scarabée de l’espèce Mecynorrhina
torquata, grâce à un dispositif électroni-
que qui stimulait alternativement deux
muscles commandant l’orientation de 
ses ailes. Hirotaka Sato (université tech-
nologique Naniang, à Singapour) et ses 
collègues ont étudié le rôle de ce muscle,
appelé 3AX, et ont constaté qu’il modi-
fiait plus ou moins l’incidence de l’aile 
selon la fréquence de la stimulation 
électrique qui y était appliquée. Equipé 
d’un système électronique et « branché »
à ses six électrodes (1,5 g au total), le cy-
berinsecte (8 g) tournait effectivement à
droite et à gauche selon les commandes
appliquées par les chercheurs, qui ne 
peuvent cependant pas encore contrôler
son altitude de vol ou la phase d’atterris-
sage. (PHOTO : HIROTAKA SATO/NTU SINGAPORE)

 > Sato et al., « Current Biology » 
du 16 mars.

100 000
euros
C’est le montant de la condamnation 
infligée, le 12 mars, par le tribunal de 
Ravensbourg (sud-ouest de l’Allema-
gne), à un biologiste qui avait nié le ca-
ractère viral de la rougeole. En 2011, 
l’homme avait promis, sur son site 
Web, de verser cette somme à quicon-
que lui prouverait le contraire. Un mé-
decin avait rassemblé des publications
scientifiques sur le sujet et réclamé sa 
récompense. Le biologiste avait refusé
de la lui verser. Le juge a estimé que les
preuves étaient suffisantes et l’a con-
traint de s’exécuter. Comme l’ouest des
Etats-Unis, l’Allemagne, et plus particu-
lièrement Berlin, fait face à une recru-
descence de la maladie, en raison no-
tamment d’une baisse de la couverture
vaccinale. Un bébé de 18 mois y est 
mort à la mi-février.

A l’hôpital, le diabète mis en scène
m é d e c i n e  |  Des diabétiques décrivent leur vie avec la maladie, qui est ensuite jouée par

des comédiens professionnels. Un théâtre dont malades et soignants saluent les vertus cathartiques 

florence rosier

«T
u te souviens
de notre ren-
contre, en
mai 2007 ?

– Oh oui, tu
étais si faible

et si pâle. Et tous ces litres d’eau que
tu t’enfilais…

– Pourquoi es-tu venu vers moi ? Je
me suis toujours posé cette question :
pourquoi moi ? »

Ainsi débute un dialogue insolite :
celui d’une jeune femme, Yasmina,
et de sa maladie chronique, un dia-
bète de type 1. Nous sommes à l’hô-
pital de la Pitié-Salpêtrière, à Paris, 
un jeudi de février. Sept patients, 
avec leur équipe soignante, entou-
rent la « scène » où se joue ce tête-à-
tête, au septième étage de l’« Institut 
E3M ». Il s’agit du tout nouveau cen-
tre de référence pour les maladies 
métaboliques comme le diabète.

Alexandre Salberg et Muriel Ro-
land, les comédiens qui interprètent 
ce dialogue écrit par Yasmina, appar-
tiennent au Théâtre du Vécu. Une 
initiative née en 2002, de la rencon-
tre d’un médecin et d’un metteur en 
scène. Le premier est le professeur
Jean-Philippe Assal : ce diabétologue 
suisse est un des « pères » de l’éduca-
tion thérapeutique des patients. 
Forgé en 1979, ce concept montre 
comment le personnel soignant 
peut – et doit – aider les patients à gé-
rer au mieux leur vie avec une mala-
die chronique.

« Il y a quinze ans, Jean-Philippe As-
sal est venu me voir à l’Opéra-Comi-
que, où je jouais un spectacle de pan-
tomime. Il m’a dit : “En tant que mé-
decins, nous ne savons pas lire le 
langage des patients. Mais vous, les
artistes, qui travaillez avec le vécu des
gens, vous pourriez nous aider” », ra-
conte Marcos Malavia. Ce metteur
en scène bolivien a fondé avec Mu-
riel Roland la Compagnie SourouS, 
qui héberge le Théâtre du Vécu. Il re-
vendique deux maîtres au théâtre : 
Marcel Marceau et Jean-Louis Bar-
rault. « Le mime, cet art de la méta-
morphose, est une école propice à no-
tre approche : l’acteur y efface son per-
sonnage social pour entrer en 

vibration avec l’histoire de chacun », 
témoigne Muriel Roland.

Il y a quatre ans, ce théâtre a été in-
vité à la Pitié-Salpêtrière par le pro-
fesseur André Grimaldi, alors chef
du service de diabétologie : « La
grande erreur des soignants est de ne 
pas assez ouvrir la parole aux pa-
tients. Ici, nous cherchons à leur faire 
exprimer ce qui ne se rationalise pas : 
leur vécu émotionnel. »

« La souffrance est un brouillard, un
nuage sans forme, renchérit Marcos 
Malavia. Si les patients parviennent à 
raconter ce nuage qui les habite, il 
prend forme avec la mise en scène. Et 
cette mise à distance rend la souf-
france plus facile à apprivoiser. »

Fascinant processus de création. Dé-
cors, éclairages, jeu émotionnel et 
parfois très physique des acteurs, tout
est minutieusement étudié, testé, puis 
retravaillé, pour donner corps à la pa-
role des patients. Libérée de sa gan-
gue de papier, elle révèle ses pépites. 
Marcos Malavia interroge Yasmina  : 
« Et là, quand ton diabète te dit : “Nous
deux, c’est pour la vie !”, comment tu le 
vois : provocateur ? narquois ? presque 
complice ? » Entre révolte, humour et 
fatalisme, Yasmina finira par pactiser 
avec sa maladie, ce « vrai pot de colle ».
Un pacte concrétisé par Muriel et 
Alexandre, qui topent là.

Le lundi précédent, les sept pa-
tients de ce groupe avaient été hos-

« Cette mise à distance 
rend la souffrance plus 

facile à apprivoiser »
marcos malavia

metteur en scène du Théâtre du Vécu

Glioblastome : la piste d’un vaccin en deux temps
Une injection préalable de vaccin tétanos-diphtérie pourrait accroître les effets de l’immunothérapie

S
timuler fortement le sys-
tème immunitaire par
un vaccin combiné téta-
nos-diphtérie avant d’ad-

ministrer un vaccin thérapeuti-
que contre un cancer. C’est par 
cette stratégie originale qu’une 
équipe américaine a réussi à pro-
longer significativement la sur-
vie d’un petit nombre de pa-
tients atteints de glioblastome, la
plus fréquente et la plus redouta-
ble des tumeurs cérébrales. Les 
résultats préliminaires obtenus 
par John Sampson (université 
Duke, Caroline du Nord) et ses 
collègues ont été publiés dans la 
revue Nature datée du 11 mars.

Les glioblastomes, qui repré-
sentent les trois quarts des tu-
meurs cérébrales agressives 
(soit environ 2 500 cas par an en 
France), sont classiquement trai-
tés par chirurgie, radiothérapie 
et chimiothérapie. Pour amélio-

rer leur pronostic, d’autres pis-
tes sont explorées, dont des ap-
proches vaccinales, qui consis-
tent à stimuler des cellules im-
munitaires du patient pour 
qu’elles détruisent sélective-
ment sa tumeur.

Antigènes et placebo
Contrairement aux succès ob-

tenus dans d’autres cancers 
– mélanomes notamment –, les 
essais d’immunothérapie n’ont 
jusqu’ici pas vraiment été cou-
ronnés de succès dans les glio-
blastomes. Mais la donne est 
peut-être en train de changer 
avec la technique mise au point 
par l’équipe de l’université Duke, 
très spécialisée dans les recher-
ches sur ces tumeurs cérébrales.

Pour cette étude préliminaire,
ces chercheurs ont inclus douze 
patients bénéficiant d’un traite-
ment standard, et ils les ont ré-

partis aléatoirement en deux
groupes. Six ont été « précondi-
tionnés » par une injection d’an-
tigènes puissants mais sans 
danger (tétanos et diphtérie), les 
six autres ont reçu un placebo. 
Ni les malades ni les médecins 
ne savaient quel était le traite-
ment administré (procédure en 
double aveugle).

 Dans un second temps, tous
les participants ont été vaccinés 
avec des cellules dites dendriti-
ques – des cellules immunitai-
res isolées de leur propre sang –, 
cultivées et préparées en labora-
toire pour combattre les cellules 
de glioblastome.

Dans le groupe sans stimula-
tion préalable, la survie 
moyenne a été de 11,6 mois. Dans
l’autre groupe, trois des six pa-
tients sont restés en vie plus de 
trois ans. Un d’entre eux est 
même toujours vivant, sans 

croissance tumorale, plus de huit
ans après le traitement, souligne 
le communiqué de l’université 
Duke. Parallèlement, John Samp-
son et ses collègues ont mené 
des expériences sur des souris 
pour mieux comprendre le mé-
canisme d’action de leur straté-
gie. Ils ont ainsi mis en évidence 
le rôle d’une protéine (CCL3), qui 
faciliterait la migration des cellu-
les dendritiques vers la tumeur.

Comme d’autres spécialistes
des tumeurs cérébrales, le doc-
teur Frédéric Dhermain (Institut 
Gustave-Roussy, Villejuif), salue 
l’originalité de l’approche de 
l’équipe de Duke, et la publica-
tion dans Nature, une revue de 
très haut niveau. « Jusqu’à pré-
sent, les essais de vaccinothérapie
n’avaient pas obtenu de résultat 
significatif dans le glioblastome. 
Dans cette expérimentation, trois 
patients ont une survie considé-

rée comme très longue. Les don-
nées cliniques et chez la souris 
vont dans le sens d’une preuve de 
concept », explique ce médecin, 
oncologue et radiothérapeute. Il 
souligne cependant les limites 
de l’étude : son effectif très limité,
mais également le profil des par-
ticipants, qui ont un pronostic 
parmi les plus favorables.

L’équipe américaine prévoit de
mener des essais à plus large 
échelle, pour confirmer l’effica-
cité de cette immunothérapie en 
deux temps. Cette stratégie 
pourrait-elle aussi accroître les 
effets d’un vaccin thérapeutique 
dans d’autres cancers ? C’est ce 
qu’espèrent les auteurs de 
l’étude. Trois d’entre eux ont 
d’ailleurs déposé une demande 
de brevet provisoire pour l’utili-
sation du vaccin tétanos-diphté-
rie en préconditionnement. p

sandrine cabut

Au répertoire du Théâtre du Vécu, la pièce « Vous n’êtes plus malade », 
de Marcos Malavia, inspirée des récits de patients. DR

t é l e s c o p e

pitalisés pour une semaine : aucun 
ne parvenait à équilibrer son diabète
de type 1, malgré un traitement par 
l’insuline. Le mardi, tous ont écrit 
une « lettre à (ou sur) leur diabète ». 
Le mercredi, chacun l’a lue devant
les autres, dans « un grand silence 
émotionnel, une contagion empathi-
que », selon André Grimaldi. Le jeudi
était consacré à la mise en scène.

Le diabète d’Antoine, 21 ans, a été
diagnostiqué quand il avait 18 mois. 
« J’ai toujours vécu avec, il est intégré 
dans ma vie quotidienne. Cette mala-
die ne me dérange pas trop. Mais cet 
atelier m’a permis de voir comment 
les autres vivent leur diabète : c’est
plus difficile quand il est apparu à
l’âge adulte. Cela m’a rappelé que la 
maladie reste présente, qu’il faut la
prendre au sérieux », raconte ce 
jeune homme insouciant, débor-
dant d’énergie, qui pratique la gym-
nastique de compétition tout en sui-
vant un BTS de maîtrise de l’eau.

Emmanuelle a eu connaissance de
son diabète le jour de ses 36 ans, il y 
a moins d’un an : « Un choc im-
mense, une rupture d’autant plus vio-
lente que je venais de me séparer du 
père de ma fille. Ces six derniers mois,
j’ai fait trois hypoglycémies avec
coma : j’étais de plus en plus vulnéra-
ble, effrayée par l’insulinothérapie. Le 
stage a permis de réévaluer mon trai-
tement. Et le Théâtre du Vécu est ar-

rivé à point : j’ai réalisé combien 
j’avais besoin de mettre des mots sur 
ce que je ressentais. » Cette directrice 
d’une MJC en témoigne : voir com-
ment les comédiens se sont appro-
prié son texte lui a permis d’être 
« moins à vif. Le temps s’arrête, c’est 
une richesse énorme ».

Interne en diabétologie, Margot
Denis salue également cet exercice :
« Il nous fait découvrir des facettes 
inattendues de certains patients un
peu introvertis. Cela nous livre des 
clés pour mieux les comprendre, leur 
proposer des interventions plus per-
sonnalisées. »

Mais cette forme d’art-thérapie
n’est pas reconnue comme telle : le
Théâtre du Vécu ne fait pas appel à
des professionnels de santé. D’où les 
difficultés de son financement :
« Nous rémunérons le travail des co-
médiens par des contrats avec des in-
dustriels, des formations et la diffu-
sion d’un film sur cette expérience », 
explique André Grimaldi.

Les vertus thérapeutiques de cette
démarche restent difficiles à éva-
luer : « C’est tellement multifactoriel, 
admet le diabétologue. Tous les ma-
lades n’en tirent pas profit. C’est plus
difficile avec les adolescents, par
exemple. Mais ce qui change pour 
chacun, c’est le sentiment d’être pris 
en charge dans toute sa dimension
humaine. » p
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Le Théâtre du vécu

L expression arli stique
des patients
> A I'occasion d'une semaine d'éducation thérapeutique à l'hôpital, une expérience
inattendue est proposée aux patients diabétiques de type 1 : une création théâtrale
autour de leur vécu, Destinée à susciter leur expression personnelle, I'initiative est pour
I'instant unique en France. Curne NcuvÊtt-Duv

u centre d'une grande pièce du ser-
vice où l'on a poussé les meubles,
un espace rectangulaire est tracé :

le théâtre. Aujourd'hui, dernier jour,
c'est I'aboutissement d'un travail
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I ,, Souvenf /es mots ne suffisent pas exprimer tout Ie uécu intérieur.
En faisant miroir, en donnant corps et chair à ce vécu, cela donne un
impact forl sur l'imaginaire et le ressentl. J'apprécie cette utilisation
du théâtre. Encore plus que sur scène, il faut être extrêmement à
l'écoute des rnofs du patient, se détacher de I'ego... ,

d'écriture de trois jours, où les mots vont s'in-
carner dans des acteurs professionnels, les tex-
tes prendre forme dans un jeu de scène.
D'un côté, les patients et les professionnels de san-
té du service : le public. De I'autre, l'équipe théâ-
trale: le metteur en scène, Marcos Malavia, deux
acteurs, Georges et Laurenne, et surtout le patient
qui, d'auteur, devient lui aussi metteur en scène de
sa propre æuvre.

Le patient-auteur lit une première fois son texte à
voix haute à l'assistance. ll s'agit d'une expérience
de son vécu personnel qu'il a mis en mots, au cours
d'un atelier d'écriture, dès le début de la semaine.
Un processus accompagné par Marcos avec des
consignes très précises. Ce premier résultat est
surprenant, les quatre textes qui seront présentés
ce jour-là, sont remplis d'émotion et de sincérité.
lls emmènent jusqu'au cæur de I'intimité des per-
sonnes. Peur, amour, haine, doute, espoir, chacun
se raconte dans ses propres lignes. L'un y parle de
son diabète, I'autre pas... Ce n'est pas primordial,
on sait bien qu'il fait partie du vécu de chacun, de
toute façon.

Le patient metteur en scène :, .
Commence alors la réflexion sur la manière de met-
tre le texte en scène. Les moyens sont rudimentai-
res. Dans la salle du seruice, spacieuse, on a tiré les
rideaux. Un projecteur sert de jeux d'éclairage.
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Zoom
par exemple... ll questionne I'auteur et improvise le
décor qui va traduire au mieux l'atmosphère imagi-
née par lui. Tous les moyens du bord sont bons à
utiliser, le cas échéant :tables, chaises.
Marcos et le patient tâtonnent ensemble pour
construire le déroulement de la scène. Marcos ca-
dre les choses, pose les règles du jeu. ll trace des
pistes pour transformer le texte en mouvements,
en jeu d'acteur. ll suggère : " Ef si tu devais donner
un nom à cet endroit ? " L'auteur donne son avis,
accepte ou refuse la proposition, défend sa posi-
tion. Peu à peu, il entre dans la peau du metteur en
scène. Ses mots, son texte prennent corps et lui se
prend au jeu. Les comédiens s'exercent aux diffé-
rents tableaux, bougent, parlent, marchent, s'excla-

O " Quand Marcos m'a proposé ce projet, je l'ai trouvé très lntéressant
Nous découvrons /es lextes en arrivant, le iour même. Ensuite, nous
devenons des instrumenis au service complet des patients. "

Le travail du metteur
en scène se fait dans
un temps compté :

en une heure.

ment, montent sur la table s'il le faut. Marcos propo-
se. Lauteur rectifie. guide leurs mouvements, leur
ton, explique le type d'interprétation qu'il attend..'
Son projet évolue parlois, quand il constate que ce
qu'il a prévu est difficile à réaliser, ou alors qu'une
interprétation différente révèle mieux ce qu'il veut
exprimer. La construction prend forme.
Pas toujours facile, pour Marcos, de faire compren-
dre que les acteurs ne peuvent pas toujours tout
faire. Le travail du metteur en scène se fait là dans
des conditions plutÔt particulières et surlout, dans
un temps compté : en une heure, il faut réaliser ce
qui prend des jours au théâtre. Un vrai challenge !

Un partage intime
Après plusieurs répétitions, quand le résultat donne
satisfaction, vient le moment de la représentation
finale. Les acteurs prennent place avec leur texte.
Marcos baisse les lumières. Tout le monde fait si-
lence. Le texte, abstrait, devient paroles, mouve-
ments : une pièce. L'auteur, attentif, observe son
texte qui prend vie, sa vie propre.
Fin de la séance, Les quatre pièces ont été jouées.
Deux des patients venus suivre la semaine d'édu-
cation thérapeutique n'ont pas souhaité se prêter à
I'exercice. lls étaient complètement libres d'accep-
ter ou de refuser. Mais ils sont là et ils ont assisté
à tout le déroulement, depuis le premier échange
autour des textes des quatre autres. Car y a eu
d'abord un padage de ces textes entre les patients.
Un partage très intime, une étape difficile qui se dé-
roule à huis clos.
Marcos rappelle : ce qui le mardiétait quelque cho-
se que chacun portait intérieurement, qui n'avait
même pas de mots, est devenu le jeudi une créa-
tion arlistique. La mise en scène lui a donné une
autre dimension. ll donne la conclusion. que chaque
patient-auteur devra garder en mémoire '. " Ce qui
s'esf passé ici est un fruit qui vient de vous. Si1?veis
moi-même mis en scène ces textes, i'aurais fait tout
àfait autre chose. J'ai essayé d'être comme le pein-
tre qui tient le pinceau pour tracer. Mais les choix,
c'est vous qui les avez faits. "
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Rencontre avec
Marcos Malavia,
metteur en scène

équilibre :Comment avez-vous eu I'idée de
mettre cette expérience au service des patients
diabétique ?
Marcos Malavia: Avec le Pr Jean-Philippe Assal à
Genève, un pionnier de l'éducation thérapeutique,
nous avons mené une réflexion commune autour
des rapports entre les soignants et les patients. Au
cours de quinze années de collaboration en tant que
metteur en scène, j'ai compris ce que pouvait appor-
ter le théâtre. Nous avons d'abord mis en place des
ateliers avec les soignants, puis avec les patients.
J'ai développé ce théâtre du vécu à Genève, à partir
du processus d'écriture et de mise en scène qui per-
met au patient de devenir spectateur de son propre
texte. L'idée était d'aider à mieux exprimer le vécu
dans la chronicité. C'est très difficile pour la méde-
cine elle-même de prendre en compte ou de faire
parler les patients de leur vécu. Cela peut être quel-
quefois un vecteur important dans le soin et dans le
traitement lui-même. La demande du Pr Assal était
que les patients puissent exprimer leur vécu, mais
en même temps, qu'ils prennent de la distance.

Une séance par mois
Uintroduction du théâtre du vécu dans la
semaine d'éducation thérapeutique des patients
diabétiques de type 'l a été suggérée par
le Pr Jean-Philippe Assal qui l'expérimente
depuis plus de douze ans à Genève. Le service
de diabétologie du Pr Grimaldi à la Pitié-
Salpêtrière à Paris, a décidé de tenter l?venture,
il y a un an. Aujourd'hui, les résultats sont
tellement enthousiasmants, que le service
organise une séance par mois. Les patients ne
sont pas sélectionnés. La proposition leur est
faite à leur arrivée pour la semaine d'éducation
thérapeutique. Au départ, ils sont surpris car ils
ne sont pas venus pour ça. lls n'en mesurent par
forcément l'intérêt. Une réserve qui disparaît
bien vite et s'oublie totalement à la fin...

équilibre : Quels résultats avez-vous constatés ?

Marcos Malavia: Jusqu'à présent, j'ai vu 250 pa-
tients. Dans un certain nombre de cas, j'ai constaté
que cela les a beaucoup aidés dans I'acceptation
de la maladie. Et, à partir de là, dans I'acceptation
du traitement lui-même. Cela les amène à regar-
der les choses avec un peu plus de sérénité. Une
jeune fille m'a dit : " Je yrb finalement avec ça, avec
une certaine paix, tranquillité. " Et ça, en trois jours !

C'est pour cela que nous faisons cette expérience
depuis douze ans. En ltalie, elle se pratique beau-
coup. C'est pour I'instant une expérience unique en
France.

équilibre : Pourquoi le théâtre ?
Marcos Malavia : Selon un ami psychiatre, le théâ-
tre est la forme artistique qui s'approche le plus du
processus de I'enfantement. ll a raison dans le sens
où l'enfantement est d'abord une idée, un récit.
Puis il y a la gestation. Quelque chose est là, on le
sent mais on ne peut pas le toucher. Uécriture, c'est
I'histoire en gestation. Lorsque I'enfant naît, I'idée
devient chair. C'est un désir qui devient ensuite,
comme un enfant, une prolongation de soi mais qui
n'est plus simplement soi, qui vit dans le monde.

équilibre : Comment vivez-vous cette expérien-
ce comme qu'artiste ?

Marcos Malavia: Pour nous, en tant qu'artistes,
c'est toujours une épreuve, mais émouvante et en-
richissante. Nous travaillons les textes des patients
comme nous le ferions d'une æuvre de Beckett ou
autre. Cela demande la même attention, le même
engagement.
Un spectacle m'a été commandé pour I'an prochain
par la Cartoucherie de Vincennes. Je vais l'écrire à
paftir de certains récits de patients, avec leur auto-
risation.l
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   ALINE ANDREY    

ART ET THÉRAPIE - Un atelier novateur porte ses fruits aux Hôpitaux de Genève:

L'Ecritoire. De l'écriture à la mise en scène, le patient évolue dans un processus de

distanciation et de prise de conscience. Une expérience qui s'avère salutaire. 

'art serait-il thérapeutique? C'est en tout cas une approche largement exploitée à la division

d'enseignement thérapeutique pour maladies chroniques des Hôpitaux Universitaires de

Genève (HUG). Depuis janvier 2002, le programme «Art et thérapie dans les soins» - appelé à ses débuts

«expression et vécu» - initié par le professeur Philippe Assal, s'appuie sur les expressions corporelle (taï-

chi et danse) et les arts plastiques (peinture, dessin, sculpture), mais aussi sur une expérience pour le

moins novatrice: L'Ecritoire. Entre écriture et mise en scène, le vécu se raconte ici à travers un véritable

travail théâtral. «Les objectifs du programme sont d'ouvrir un espace pour l'expression du vécu. Les

ateliers permettent ainsi aux patients de se reconnecter à leurs ressources et de s'autonomiser. Par la

création, la personne se centre en canalisant ses affects, de manière plus spontanée et sous forme de

jeu», explique Cristina Anzules comédienne et coordinatrice du projet. Selon elle, le premier pas, celui

de l'inscription à un atelier, est déjà synonyme de travail sur soi de la part du malade. Malgré la difficulté

à mobiliser les patients, l'Ecritoire a déjà accueilli, depuis deux ans, de nombreuses personnes atteintes

de maladies diverses: diabète, obésité, douleurs chroniques, cancer du sein, insuffisance rénale,

amputation, alcoolisme. Des groupes de soignants ont également pu participer à cet atelier. 

L'Ecritoire dure trois jours. Autant d'étapes qui amènent à une distanciation progressive et dès lors à une

prise de conscience de soi et de la maladie. Dans un premier temps, le patient devient écrivain. 

DISTANCIATION

«L'écriture, c'est avant tout le courage de dire les choses comme on les ressent», explique Marcos Malavia,

auteur et metteur en scène. «Pour la plupart des participants, c'est la première fois qu'ils écrivent et ils le

font seul. Quant à moi, je m'occupe de leur attitude face à l'écriture, les aidant à lâcher prise jusqu'à ce

que l'histoire les guide. Il en ressort des textes incroyables de force. Selon moi, l'écriture n'est pas

mentale mais organique. Il faut donc animer le corps.» L'artiste s'est ainsi basé sur son expérience

personnelle pour créer un véritable mécanisme de distanciation: «Ayant mis en scène certaines de mes

pièces, j'avais souvent l'étrange sensation que ce n'était pas moi qui les avait écrites. Les oeuvres

dépassent souvent leurs auteurs». 

Dans un premier temps, le patient exprime donc son vécu à l'aide d'un thème et d'une phrase donnée. Il

lira son texte (écrit sous forme de monologue ou dialogue) à la fin de la première journée. «L'écriture

théâtrale n'est jamais finie et peut être modifiée jusqu'au dernier moment», précise le metteur en scène.

La distanciation s'accentue encore lors du deuxième jour, car une lecture neutre est faite du texte par

deux comédiens. Ceux-ci seront ensuite dirigés par le participant avec l'aide du metteur en scène : «Il

faut accompagner les patients comme un guide de montagne. Ils marchent mais il faut leurs signaler le

caillou qui bouge. Je leurs propose des choses ou j'éclaircis ce qu'ils tentent d'expliquer. Le dernier juge

c'est le patient. Les acteurs et moi-même sommes à son service», ajoute Marcos Malavia. Enfin, le

troisième jour, c'est la représentation. Le patient devient spectateur de son travail incarné par les

comédiens. 

SOUTIEN PSYCHOLOGIQUE

Les émotions sont fortes et les nerfs à fleurs de peau, tout au long de la démarche, d'où la présence

continue d'un psychologue. «L'artiste accompagne l'oeuvre et le processus créatif, alors que le

psychologue accompagne la personne uniquement. Il est aussi le garant d'un cadre éthique défini par

tous», explique Emmanuelle Assal, psychologue. «Car même si le patient est seul maître de son histoire

et de ses limites, l'histoire peut parfois prendre une certaine autonomie. Ce qui ne va pas sans surprise et

sans émotions fortes. Le cadre est important, avant, pendant et après. C'est un contrat avec le patient

qui nous engage sur le long terme et une question de responsabilité», ajoute-t-elle. Dans cette

perspective, une rencontre est organisée 10 jours et 6 mois après l'atelier. Cette expérience est en effet

avant tout processus. «Rien n'est achevé, rien n'est abouti. C'est un voyage individuel, en groupe. Ce n'est
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pas une thérapie dans le sens où nous ne guérissons pas les gens de leur maladie. C'est davantage une

démarche d'accompagnement, sans quête de résultats», conclu Marcos Malavia. 

Cependant les résultats sont réjouissants selon le professeur Alain Golay, responsable depuis quelques

mois de la division d'enseignement thérapeutique pour maladies chroniques: «Le bilan des ateliers est

remarquable en terme d'autonomisation, de socialisation et d'acceptation de la maladie». 

La phase expérimentale se termine à la fin de l'année. Mais tous les collaborateurs espèrent vivement la

poursuite de cette expérience encore trop rare dans les milieux hospitaliers. Tout dépendra dès lors de la

reconduction ou non des subventions cantonales.

article

L'Ecritoire: un tournant dans sa vie

   AAy    

«L'Ecritoire a été une des expériences les plus fortes de ma vie». Sylvia *, atteintes de troubles du comportement alimentaire, les yeux
pétillants, parle de son expérience avec émotion. Après avoir suivi le programme du service d'enseignement thérapeutique, cette mère de
famille, ancienne scientifique reconvertie dans les soins, se redécouvre des dons artistiques lors des ateliers d'art thérapie, notamment par
la peinture. «Je continue à peindre chez moi. Quant je travaille avec mes mains, j'oublie tout le reste. Je suis en contact avec moi-
même», raconte Sylvia. Quelques mois plus tard, elle s'inscrit à l'Ecritoire. «Au début, je n'arrivais rien à écrire et tout à coup s'est sorti. Je
dialoguais avec moi-même. C'était plus fort que moi», explique-t-elle. «En mettant en scène, j'ai pris beaucoup de distance par rapport à
mes problèmes. C'était cependant difficile car cette expérience remuait des sentiments profonds que je n'avais jamais exprimés. Comme si
à travers l'art des choses sortaient malgré moi. Je vivais des émotions très fortes. Et j'étais donc lessivée à la fin de la journée. C'était aussi
une aventure du point de vue intellectuel. Pour la première fois, je voyais quelque chose être créé du rien, mon travail mais aussi celui des
autres. C'était magnifique! J'étais très impressionnée par Marcos (le metteur en scène) car il donnait tellement, s'oubliant lui-même pour
mettre l'autre au centre. Depuis, je vois les choses différemment dans ma vie. Je suis plus calme, je ressens beaucoup plus d'enthousiasme
au jour le jour», raconte-t-elle avec le sourire. Sylvia porte par ailleurs un regard sans concession sur la médecine. «Le plus facile pour un
soignant est de poser son diagnostic et de fixer les doses de médicaments. Mais cela ne touche pas la cause. Le recours à l'art devrait être
plus fréquent. Toutefois les personnes qui encadrent l'acte créatif sont essentielles. A L'Ecritoire, l'équipe participe, vibre et s'investit avec
nous, sans nous regarder de haut, comme c'est le cas de certains soignants qui croient savoir mais ne connaissent pas leurs patients». 
Note : *prénom d'emprunt
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