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TEXTE
Gilles Rof

w ALIVE », L'inscription
orange barre v tee-shirt rose pétard.
Vivante 7 Nathalie Taniélian s'étonne
de Fétre encore 4 « 53 ans, dewy mois
et 12 jours ». «lLe I7 mary 2024, &
I 20 dv matin, § érais préte. Javais
calenld que §aflais nonriv a Pdge
exact oit ma mére est décédie y,
explique-t-elle. Cette aube-k, sage-
ment allongée dans son fit, Nathalic
Taniélian attend la faucheuse. En
vain, Deux ans plus taed, elle péte
tonjours Ia forme, EL c’est par cette
constatation heureuse que s'ouste le
spectacle qu'elle présente, pour la
premigre fois, mu festival «oft»
d'Avignon, Un seide-en-scéne d'une
heure, tour i tour hilarant, asplyxiant
¢t bouleversant, Le titre original
~ 30 ans, ¢ ‘est pas lamort — trompait
un peu son monde. LTautrice-
interpréte y 4 adjoint un honus expli-
cite : Frre Touretie, won plus. Car la
comédienne 4 ka personnalité foison-
nante — « C'est plusienrs conches :
Marseillalse, Arménienne, organisa-
trice de soirées techno, comp-
table... », samuse-t-elle en mimant
Pempilement — y raconte kirgement
plus que son rendez-vous nrngué
avee Pau-deld. L'histoire complexe
de son demi-si¢cle d'existence. Une
vie cabossde el pétaradinte, percutée
par fa présence dlouffante dun pas-
sager imprévisible ; ke syndrome
Gilles de Ia Tourette.

Cette maladie nesrologique a compo-
sante géndtigue, baptisée du nom du
newrologue frangais qui a déerite
potr la premire fois au XIX siécle,
se traduit notwmment par des tics

Nathalie Tani€lian,
_une vie avec
Gilles de la Tourette

ATTEINTE DE CE SYNDROME QUI SE TRADUIT PAR DES TICS
VOCAUX OU GESTUELS ENVAHISSANTS, LA COMEDIENNE
NATHALIE TANIELIAN SE RACONTE DANS UN SPECTACLE

DROLE ET BOULEVERSANT, AU FESTIVAL “OFF” D'AVIGNON.

CINQUANTE-TROIS ANS DE COHABITATION AVEC UNE
PATHOLOGIE DEBORDANTE QU'ELLE A APPRIS A APPRIVOISER.

vocaux ou gestuels répétés, « Les
gents volent biew qu il y a wn potittrue
bizarre chez moi », constate Nathalie
Tuniclian. Plasieurs « peits trucs »,
méme. Ce besoin de controle perma-
nent qui, aviart lentretien, {ui fait
choisir méticuleusement sa place el
celle de son interfocuteur. Ce débit de
mitraillette au puissant accent mar-
seillais qui, parfois, sarréte net,
comme enrayé. [Mais repart, encore
plus vite. Bt puis ces gestes qui,
comme elie dit, lni pennettent «de se
reformater ». Une main gui tapote le
plexus, les deux qui se posent délica-
tement sur sa fortanetle, au somet
ducrine - «je maligne », explique-t-
clle en fermant les yeux. Ou cette
fagon de recoiffer doucement ses che-
venix blonds frisés coupés en caré
tong. « Ades toes [troubles obsession-
nels compulsifs], mes ritieels.., »,
définit-clle avec tendresse,

La quinquagénaire ponclue ausst ses
phrases de tonitnuants «man amowr,
e chér v, quilaissent les inconnus
pantois, Mais ditpew de gros mots. La
coprolalie, cette affection que le grand
public associe systématiquement 3 ce
syadrome mais qui ne toache finale-
ment que 5 % des matades, ne Pac-
cable pas, Parfois, une ratale de
(IR RANSC, ])h‘f(.’. .S'(I[()[?(’... »
s'échappe. Et son préféré « Fnca,
enett, enculd !, Htanie dont elle
«aqine la sonorité » et avee laquelle
elle a appris & jouer pour alléger la
pression. Enfin, il y aces dates, intan-
gibles, dont elle remplit toute conver-
sation. Née le 24 mars 1973, mariée le
26 juin 2021, tatouée le 4 juillet 2024,

premiere sur sceéne i Avignon le
4 juillet 2026, .. « Le syndrome de la
Torrette amis un Tetris dans ma téte.
Tous les matins, quand je me love,
Fal besoin de dévouler mon plan-
ning. Je pewx aller jusqu’a quatre
mois sans probléme, J i Fangoisse
de V'agenda vide », explique fa comé-
dienne. Elfe connait aussi le nombre
exact de pages, de paragraphes, de
mots de sonr texte, « Clast conme ¢a
que je Dapprends », indigue-t-elle,
comime si cétit une évidence. Les
chiffres sont des « anis » qui lui
wpardent v, «adorele M, le 42 et les
nombres pairs. Hs ont des condenrs.
Le 4, je lo vois orange. Le 2, jaune.
Le 7 il estmarron. C'est le nombre de
Jours de la yemaine, le chemin de vie,
Mty il est impair et il i fille du
terips powr Fapprécier », poursuit-
elfe. La marque d'un trouble autis-
tique ? « Non, j'af fuit les tests »,
assure celle qui est devenue patiente
référente pour des services hospita-
tiers spéeialisés dans fe cervean,

En 2007, embauchée dans 'un des
services comptabilité de la CMA
CGM, le géant du transport maritime
busé & Marseille, elle cache sa mala-
die. Va exprimer ses tocs dans les toi-
lettes des temmes, planque ses tics
derrigre son éeran dordinateur, aligne
ses Post-it et ses stylos au cordean
pour sapaiser. .. «c.J 'Gais la reine du
camotflage », samuse-t-elle, Un
bum-out et une procédure pour Gre
reconnue travilcuse handicapée plus
tard, elle révéle tout & son employeur.
La date? « Le 5 novembre 2009, »
« Cela a 6té nn soulagement

PHOTO
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extrénte », raconte-t-clle, Ses supé-
ricurs la remercient. « fls e compre-
naient pas. » Sa demiére évaluation
est élogieuse. «Sérfenx, constance et
un sens élevé des responsabilités »,
cerit delle s supérieure hidrarchique,
Appliquée au trivail, la comédienne
se livre, dans son spectacle comme
dans son quotidien, sans retenue,
« Depuits tonjours, na vie est un jar-
dint public », concéde-t-elle. Dans son
premier one-wonnan-show, cle se sur-
nomime « El Gordooy — le gros,
Aujorrd’ hui, elle parle sans pudenr
des 10 kilos quielle vient de perdre, de
son intimité avee Gwen, son « mari
adoré v, etdes lames versées devant
le filin Plys fort que moi, Sorti en
France enavril, le long-métrage i suc-
cés du réalisateur britannique Kirk
Jones raconte le parcours de John
Davidson, un Lcossais touche par ce
syndrome, « Dans la salle, tout le
monde riait et moi, j'étais sous le
choe. Je plewrais, je fafsais mes tics,
Jotm Davidson, assis par terve seul
devant la cheminde, ¢ "est moi. Tout
e gue'if a véeu, je Feivéeu s, vibeet-
clie encore. Une émotion qui be Fem-
péche pus diccompagner ka lournée
du fibis dans huit cindmas du Var, un
exercice de pédagogic A la demande
de PAssociztion Mrangaise du syn-
drome Gilles de laTourette,

e sty ris admivative du parcowns
e Nathalie, et de cette foree qu'elle
passéde de ye réinventer », témolgne
fa réalisatrice Isabelle Ros, qui, pen-
dunt quatre ans, a suivi la comé-
dienne pour Tu m'entends ? Tu
m'éeontes 7, un subtit docamentaire




diffusé en mai par France Télévisions.
Les deux femmes ne se connaissaient
pas. Elles sont devenues amies.
« Nathalie a besoin de défis pour
dépasser son handicap. Accepter
notre documentaire en était un.
Jouer pendant un mois a Avignon est
le suivant », poursuit Isabelle Ros. La
réalisatrice, marseillaise elle aussi, a
longtemps cherché «la bonne dis-
tance » : « Comment montrer ses up
and down, fout en évitant les scénes
génantes ?» Un équilibre périlleux.
Un jour, alors que I’équipe de
tournage propose a Nathalie de
fouiller des archives familiales mises
de coté depuis la mort de sa mére, la

maladie s’exprime de fagon extré-
mement violente. « On a filmé, mais
on n'a rien gardé. Ces images des-
servaient le film et Nathalie »,
raconte Isabelle Ros.

Car sous la sociabilité exacerbée et la
soif de vivre de la comédienne
affleurent d'insondables traumas. La
violence débridée d'un pére dont elle
raconte «sans tabou» les coups et
insultes. « Il m'appelait “chien qui
boit du vin" on “mange merde”...
Clest avee lui que j'ai compris le
poids des mots. » Puis le décés,
en 1995, d'une mére, Béatrice, d’'un
cancer du poumon, avee qui la rela-
tion ¢tait fusionnelle. « De l'dge de

e
.

6 ans, olt Mon pére a commencé a me

Siapper, @ mes 22 ans, ot elle meurt,

ma mére a dormi avec moi dans un
lit une place de 90 centimétres »,
raconte Nathalie Taniélian. Meére et
fille s'enferment pour se protéger
I'une et l'autre. « Mon pére était
Tourette et on ne le savait pas. Son
syndrome était totalement anintal et
non canalisé. A 'épogue, chez les
Arméniens de Marseille, on n'allait
pas trop chez le psy», analyse-t-elle
aujourd’hui. Dans cette famille entie-
rement composée de survivants du
génocide arménien par I'Empire otto-
man (1915), I'histoire pése lourd. « Le
lien est évident, pose la comédienne.

Nathalie Taniélian,
autrice et interpréte
de «80 ans,
c'est pas lamort.
Etre Tourette non plus»,

J'étais porteuse du géne et on sait
qu'il se développe dans un contexte

Samilial particulier de violence, de

dépression et d’alcoolisme, Chez
moi, il ne manquait que 'alcoo-
lisme. » Entre sa premiére crise, &
I’ige de 7 ans, dans la salle de bains
familiale, au premier diagnostic clair,
4 24 ans, Nathalie Taniélian « casse
des miroirs avec la téte », se roule
seins nus dans les feuilles de la cour
du college. Mais elle n'en veut pas au
corps médical de sa prise en charge
tardive. « Ca m'a sauvée. Ne pas
savoir ce que j'avais et avoir un
entowrage qui m’imposait de me
contréler m'a forcée a canaliser
Tourette. Mon seul regret, ¢ "est que
ma mére est partie sans savoir que

Jétais malade », confie-t-elle.

A 53 ans, Nathalie Tani¢lian a appris
4 vivre avec celui qu'elle appelle
«Gilles ». Désormais, elle se dresse
avec lui sur les planches d'un théitre.
«J'ai compris que ce que j'ai vécu
n'était pas normal. J'ai traversé des
combats et j ‘awrais pu y rester. Mais
toutes ces portes que j'ai ouvertes,
¢ ‘est grdce a mes choix de résilience
et & ma ténacité », conclut-elle. A tra-
vers son seule-en-scéne, son docu-
mentaire ou ses multiples interven-
tions en miliew hospitalier, elle espére
donner de l'espoir i ceux qui ne com-
prennent pas cette vague qui, sou-
dain, monte en eux et les déborde. @
50ANS, C'ESTPAS LAMORT. ETRE
TOURETTE NONPLUS... DE ET PAR NATHALIE
TANIELIAN. THEATRE PIXEL AVIGNON,
18, RUE GUILLAUME PUY, AVIGNON.

JUSQU'AU 25 JUILLET, 21H 45,
RELACHE LE MERCREDL



