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CARNET DE SANTE
Par ÉRIC FAVEREAU

Dingdingdong,
pour sonner la maladie
de Huntington

C^est une demarche,
unique et magnifique
qu'a entreprise Alice

Rivières On lui a jeté a la f i
gure le pire des avenirs celui
d'être atteinte de la maladie
de Huntington, une saloperie
genetique, une maladie neu
rodegenerative qui se devc
loppera quand elle aura
40 SO ans, c'est a dire dans
vingt ans Et depuis il n'y
aurait rien d'autre a faire
pour elle qu'a attendre la
chute Pas de traitement,
rien, juste une malediction
C'est une des rares maladies
génétiques que l'on peut de
pister avec certitude

Comment reagir ? «Dans ma
famille, il y avait cette maia
die j'ai pris un nom dè scene
car je ne voulais pas engager
sur mon nom d'autres person
nes» nous dit
elle Elle a un joli
sourire, respire la
vie Elle a d'abord
écrit un texte, jo
liment baptise
Manifeste de Dmg
dmgdong(l), car
cette maladie peut
se transformer en
une danse de saint
Guy la personne
étant secouée
d'une foule de gestes sacca
des Alice Rivières y raconte
sa révolte quand on lui a pro
pose de f aire le test «Pas une
seconde, dans tout ce par
cours, je n'ai eu la sensation
qu'on attendait de moi autre
chose qu'un comportement
prédétermine, le "bon com
portement", ceiui qui aUait ou
non m'ouvrir ('acces a ce que
je demandais passer ce test
Passer ce test, parce au'a pen-
ta- du moment ou il existait je
devais le passer Inventer un
instrument pareil me semble
non seulement extraordinaire
ment décevant, maîs sigmfi
cari/ d'une faillite fret, grave
inadmissible, de la medecine
Ce test est une machine qui
construit du destin »

Voila C'est parti Tenter
d'inverser I ordre Transfor
mer une mort annoncee en
un puits de savoir «Lepoint
de depart, c'est la déroute de
la réponse medicale a notre si
tuation», répète t elle avec
force, reprenant au mot pres
et sans le savoir, ceux qui
avaient fonde il y a pres
trente ans, I association
Aides à un moment ou l'on
ignorait tout du VIH

La, on ne sait rien de la ma
ladie de Huntington «7e
partais autour de moi de la ne
cessite d'ouvrir un collectif
On avait besoin de reflechir, dè
produire de la pensée et de
rassembler des chercheurs, des
philosophes, maîs aussi des
artistes gui pourraient appor
ter dè ('audace et d'autres
techniques d'approche » Alice

Rivières est au de
part psychologue
elle a travaille
dans des lieux de
grande precarite,
elle est aussi eon
vaine Avec une
amie Valerie Pl
het elles cogi
tent Et naît l'idée
d un collectif
autour de ce ma
mfeste «Ce co!

Iec fi/ne vise ni I information
basique ni la collecte defonds,
e est un rassemblement d'm
dividus animes par la même
tension vitale a produire de la
pensée innovante a partir de
l'expérience de cette maia
die», disent elles Ce groupe
a quèlques mois il y a des
personnes directement eon
cernées, maîs aussi des in
tellectuels, comme Isabelle
Stengers ou Katnn Solhdju
Et un defi «Faire sonner les
cloches pour ralentir Et dire
stop on fait une pause, on
réfléchit » •*•

(i) «Manifeste
de DingaingdongK précède
de «De let Choree» aux editions
Dingdingdong distribue par
la Decouverte mo pages ÏO€


