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Comme un poisson

dans l'eau

L'eau est un élément
qu'Elsa adore. Toutes

les deux semaines,

les éducatrices de
sa créche spécialisée

t a la piscine,
pour son plus

grand bonheur.
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Le REPORTAGE
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Jeux La balancoire est devenue un rituel, une récompense pour Elsa a la fin des séances de physiothérapie.

Photos: David Marchon
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Facéties En haut, Elsa se repose dans la salle de jeux de la creche. En bas, chez elle avec ses fréres Soan (7 ans) et Maé (2 ans et demi).
Elsa doit étre constamment stimulée pour aller mieux. Ses fréres participent entirement & son développement et Soan est trés protecteur.




TEXTE CAMILLE PAGELLA

e samedi aprés-
midi d’hiver, dans
la petite ville fri-
bourgeoise de
Dompierre, Elsa
Ducry vient de se
réveiller de sa
sieste. Elsa a 5 ans et est atteinte
d'un trouble génétique ultra-rare:
la maladie du cri du chat. L'un des
deux chromosomes 5 d’Elsa pré-
sente une délétion et est plus court
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quel'autre, ce qui engendre chezla
petite fille 4 1a chevelure blonde et
aux yeux clairs un fort retard mo-
teur, un manque de tonus muscu-
laire, des troubles de la concentra-
tion, une difficulté a s’alimenter ou

encore dans lapprentissage du

langage.

Maryline et Julien Ducry, ses pa-
rents, prennent place autour de la
table rectangulaire de la salle 2
manger et racontent la grossesse
paisible de Maryline, il y a six ans:
«Il y avait eu une petite alerte au

Dans sa bulle
Lorsque Elsa
est fatiguée,

elle aime utiliser
le déambulateur
de la crache,
quelle peut
quelquefois
ramener
3 la' maison.

dernier contréle, car Elsa n’avait
pas grandi, mais ce n'est qu’a la
naissance que nous avons décou-
vert son syndrome.»

Le nourrisson ne pése que
2,00 kilos pour une taille de
44 centimetres et présente un péri-
meétre cranien inférieur A la
moyenne. Le pédiatre de la mater-
nitéades doutes. «Ne trouvez-vous
pas qu'elle a un faciés particulier?»
dit-il & Julien, peu aprés Faccou-
chement, tout en lui demandant de
nepasinquiéter sa femme. «C’est le

genrede phrase qui marque et dont
on se souvient toute sa view, souffle
le papa d’Elsa. La petite fille est
transférée au CHUV en ambulance
pour des examens approfondis.
Lattente est longue pour les pa-
rents. «Nous savions qu'il y avait
quelque chose qui ne jouait pas,
mais personne ne nous disait exac-
tement ce qu'il se tramait.» Puis le
diagnostic tombe: «Une claque,
une espéce de processus de deuil et
un dur retour a la réalité» Le
CHUV propose un accompagne-

ment psychologique aux parents.
Maryline acceptera, Julien pas. Au-
jourd’hui, il n'existe aucune théra-
pie, aucun médicament, ni aucune
opération pour soigner le syn-
drome du cri du chat et, en Suisse,
lamaladien’est toujours pas recon-
nue par 'assurance invalidité.

Une journée par mois avec Elsa
Il y aun peu plus d'un an, un habi-
tant de Dompierre frappe a la
porte de la famille Ducry. C’est Da-
vid Marchon, il est photographe.

Stimulation
En classe
(en haut)
ou avec sa

logopédiste

(en bas),

les journées
d’Elsa sont bien

remplies. Au
Bosquet, un suivi
personnalisé est
offert a chaque

enfant

en fonction

de ses besoins.

«Nous venons du méme village et
je connaissais la famille Ducry.
Cela faisait longtemps que je vou-
lais faire quelque chose sur la pe-
tite Elsa et je me suis lancé sans sa-
voir vraiment ce que cela allait
donner» Les parents acceptent
tout de suite. «<On connaissait Da-
vid, c’était plus facile.» Ils appré-
cient la démarche du photographe
qui, dorénavant, passera environ
une journée par mois avec Elsa,
«du réveil au couchery, 'accompa-
gnera 2 la créche, a la piscine,
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lors des balades en famille et
jusqu'a son cinquiéme anniver-
saire, le 21 octobre dernier.

La petite fille, trés sociable et
«qui aime les gensy, adopte vite le
photographe: «Une complicité est
née et nous sommes devenus
potesy, sourit-il. Pourtant, les dé-
buts ne sont pas simples, David a
du mal  se faire «oubliery et doit
trouver des stratagémes pour
qu'Elsa ne fasse plus attention 3
lui. Le photographe veut donner
une voix a Elsa, qui ne parle pas.
«Elle dit «papa», «mamany et
«Any pour Soan (ndlr: le nom de
son grand frére). Mais pour com-
muniquer, généralement, Elsa uti-
lise le langage des signes. Grice 3
elle, nous apprenons beaucoup de
choses et toute la famille s’est mise
a signery, explique Julien.

Elsa doit étre stimulée. C’est la
seule thérapie qui améliorera sa
vie. Grace a David, Maryline et Ju-
lien découvrent le monde d’Elsa
au jardin d’enfants spécialisé Le
Bosquet. Et, en septembre dernier,
la petite fille a fait sa rentrée 3
l'école primaire de la fondation
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5ans
Elsa lors
de sa féte
d'anniversaire, le
21 octobre 2018.
A coté delle,
son pére, Julien.

Samedi

16 février

A découvrir
a La Chaux-
de-Fonds, les
travaux d'une
quarantaine de
photographes.

www.nuitde

laphoto.ch

P

Les Buissonnets, Fribourg. Une
école spécialisée pour enfants en
situation de handicap, dans Ia-
quelle Elsa a accés & des séances de
physiothérapie, de logopédie ou
encore de psychomotricité. Son
activité préférée? «La piscine! Elsa
adore I'eau, mais elle adore aussi
les balades en famille, le toboggan
etlasensation de vitesse. I1 yatrois
semaines, grice a Handiconcept,
Elsa a pu faire du ski pour la toute
premiére fois.» Mais surtout, la fil-
lette adore les cilins, aller 4 Fécole
etle contact avec les autres.

Changer les regards

Quelques mois aprés le début de
son travail avec Elsa, David Mar-
chon regoit la bourse de la Société
de médecine sportive NE JMM.
Cing mille francs et un travail 4 li-
vrer pour la 8¢ Nuit de la photo de
La Chaux-de-Fonds, le 16 février
prochain. Le photographe rajoute
3000 francs de sa poche pour édi-
ter le livre Elsa, dont la moitié des
bénéfices sera reversée 4 Passocia-
tion Au contour d’Elsa, créée par
des proches de Maryline et de Ju-

lien 4 la naissance de Ia petite fille.
«Que cesoitpar lebiais de 'associa-
tion ou par le travail de David, tout
celanous permetde parler delama-
ladie, pour sensibiliser, explique
Maryline. Changer les regards, ce
regardinterrogateur, blessant quel-
quefois, et que nous avons siire-
ment posé sur d’autres personnes
avant d'avoir Elsa. Car, dés que
quelque chose sort de lanormalité,
I’homme regarde, observe.»

Lorsque David a montré ses
photos a Elsa, la petite fille était
trés intéressée. «Et pourtant, elle
n'aime pas beaucoup se voir en
photo ou en vidéo, ¢a la troubley,
explique son pére. Mais ce jour-13,
-assise sur la table, alors que le pho-
tographe faisait défiler les photos
sur son ordinateur, Elsa signait
«encore» en touchant sa paume
gauche avec les doigts de sa main
droite. m

Elsa Lelivre de

36 photos de David
Marchon sortira

le 16 février pour

la Nuit de la photo.
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Avec le soutien de I'Aide Suisse aux Montagnards, une petite centrale solaire a pu étre installée sur

I'Alpage de Gre a Obersaxen dans les Grisons. Des prises électriques' spnt a}pparues a 2154 m.
d'altitude. Le soir, Mirja Kauer et Lorenz Casanova ne doivent plus cuisiner a la lampe fro?tgle.
Ce petit changement facilite grandement leur rude quotidien. Avec un don en faveur de I'Aide

Suisse aux Montagnards, vous pouvez également aider a assurer I'avenir des habitants des régions
de montagne. www.aideauxmontagnards.ch. Compte postal pour les dons 80-32443-2

Schweizer Berghilfe

Aide Suisse aux Montagnards
Aiuto Svizzero alla Montagna
Agid Svizzer per la Muntogna
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