THEATRE ET HANDICAP

"Sensibiliser au syndrome X fragile"

Les doutes face au comporte-
ment de son enfant, le déni,
I'angoisse, le choc du diagnos-
tic puis les questions, la jungle
des spécialistes, le dédale admi-
nistratif, 'incompréhension de
I'entourage, 'exclusion, I'épui-
sement... C’est tout cela que re-
trace avec force la piece de
théatre Intants (X) fragiles,
créée a partir de témoignages
de familles frappées par le syn-
dromeX fragile (lire ci-contre)
et jouée demain soir a 'hopital
Saint-Joseph.

"Des situations tragiques et co-
miques, résume Claire Roze, as-
sistante administrative de 1’as-
sociation FragileX France qui
est a 'origine de cette piéce,
créée par la compagnie Essen-
tiel Ephémere en 2015. Le but
n’était pas de faire pleurer dans
les chaumieres mais de sensibili-
ser les professionnels” a cette
maladie méconnue.

Des professionnels qui, apres
chaque représentation, disent
avoir pris conscience des diffi-
cultés des parents et qui sont
déja une centaine a s’étre ins-
crits a celle de demain, organi-
sée al'initiative d’Annelise Ros-
si, maman d’un petit garcon
porteur de ce syndrome, avec le
soutien d'un mécene, de 1’asso-
ciation et de la fondation
Saint-Joseph. "On a vu le teaser
de la piece sur internet et on s’est
dit 'c’est nous’ et 'on aimerait

La piéce a été créée a partir de témoignages de familles frappées par

le syndrome X fragile.

que notre entourage voie ca
pour comprendre notre vécu’,
raconte-t-elle. Puis en lien avec
l'association, on a décidé d'axer
sur la sensibilisation des profes-
sionnels, on a invité des neuro-
logues, pédopsychiatres, pé-
diatres, orthophonistes, éduca-
teurs, ORL, psychomotriciens,
généticiens..." Tous amenés a
diagnostiquer ou accompagner
les enfants atteints par ce syn-
drome. Ce qui, bien str, n’inter-
dit pas au grand public d’assis-
ter a la représentation puis
d’échanger apres la piece, dans
la limite des places disponibles.

"Nous, quelques mois apres le
diagnostic en 2016, on s’est dit
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qu’en fait, on était seuls, que ce
serait bien d’étre entourés de
gens qui ont des gamins comme
le notre", se souvient la maman
de Mayeul, qui avait alors 4 ans
et demi. "Ce qui est assez jeune,
note-t-elle. A la créche, vers
18mois, on nous avait dit qu'il
était dans sa bulle, puis il a eu
des otites a répétition, ce qui est
un signe, en plus du spectre au-
tistique. Vers 2ans on nous a
orientés vers un CMP (centre mé-
dico-psychologique), la pédopsy-
chiatre nous en a ensuite parlé,
et enfin la généticienne." Un
long parcours, déja, qui ne fut
qu'un début. Mais grace au
diagnostic, Mayeul a pu étre sui-

UNE MALADIE RARE

Maladie génétique rare, le
syndromeX fragile est la
premiére cause de retard
mental héréditaire et la
deuxiéme cause de défi-
cience intellectuelle apreés
la trisomie 21. Il touche un
garcon sur 4000 et unefille
sur 8000 et se traduit par
un retard des acquisitions
motrices, de langage et un
déficit intellectuel de léger
a sévére avec un déficit des
fonctions exécutives, des
capacités visio-faciales et
des difficultés en maths.

vi, par un orthophoniste et un
psychomotricien notamment.
"Il faut toujours le stimuler,
mais il progresse tout le temps",
insiste Annelise Rossi, qui ne
voudrait surtout pas qu’'on oc-
culte les bons moments.

"La force que nous donne un
enfant différent, dit un des per-
sonnages dans la piece, c’est jus-
tement de nous émerveiller,
d’étre heureux pour de toutes pe-
tites choses."

Audrey SAVOURNIN

Demain soir a 18 h 30, auditorium de
Vernejoul, hopital Saint-Joseph. Gratuit,
sur réservation @ 04 69 6794 58.
www.xfra.org, www.instantsxfragiles.fr



