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au handicap mental et a 'handi-parentalité
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Comprendre ces instants fragiles...

Pour un accompagnement de qualité, la compréhension du quotidien des familles
touchées par le handicap est indispensable aux professionnels amenés a travailler
avec ce public. En effet, comment trouver le positionnement juste et appréhender
correctement les situations concrétes, sans une vue d'ensemble ?

Les symptomes, les prises en charge, les démarches administratives, médicales
et autres, vos étudiants ont 'occasion de les aborder de maniére théorique lors
de leur formation, mais comment leur faire comprendre le tourbillon de vie dans
lequel les familles se trouvent propulser ?

Les premiers questionnements, la pose du diagnostic, la MDPH, I'éducation
nationale, les pédopsychiatres, la vie sociale, les activités, la famille, le couple,
les combats, les petites victoires... Sans les avoir vécus, ou sans en avoir été
témoin, comment saisir la complexité de ces situations ?

Instants (X) Fragiles a été créée par la Compagnie Essentiel Ephémeére en 2015, a
initiative de I'association Fragile X France. Initialement écrite pour faire connaitre
le syndrome X Fragile (déficience mentale, trouble du comportement et trouble
de gestion des émotions) et le quotidien des familles touchées par ce syndrome
héréditaire, elle est devenue rapidement un outil utilisé beaucoup plus lar-
gement, aupres de professionnels et futurs professionnels du handicap, de la
médecine, des métiers de carriere sociale. Elle a notamment été jouée pour des
écoles d'éducateurs spécialisés, d'infirmieres, des facultés de médecine ou encore
pour la filiere DéfiScience ou dans le cadre du diplome inter-universitaire
«Déficience intellectuelle - Handicap mental».



Pourquoi le theatre ?

Parce que le théatre est le lieu ou on peut apprendre avec son ventre autant
qu'avec sa téte. Ressentir ancre un apprentissage encore plus profondément.
Une piece de théatre écrite a partir de témoignages permet au spectateur, par
la force de I'identification aux protagonistes, de passer de I'autre c6té du bureau,
d'aller explorer I'expérience des patients dans tout ce qu'elle comporte de sensible
et d'‘émotionnel.

Le théatre est a la fois voyage individuel et vécu collectif. Il est un moment de plaisir
et de partage. Il rassemble et suscite I'échange. Il permet a chacun de vivre des
émotions, il ouvre les sens, nourrit 'imaginaire et éveille I'esprit critique. Cette
expérience émotionnelle qui se rapproche d'une expérience réellement vécue,
permet aux professionnels de mieux accompagner les patients et leurs proches
grace a une meilleure compréhension de la réalité du handicap vécu au sein
d'une famille.

[ Le pitch de la piece ]

lls s'appellent Stéphanie, Sonia, Tiphaine, Karine, Marg,
Marianne, Patricia, Charlotte, Thomas, Valérie. lls attendent,
serongent les ongles, se renseignent, téléphonent, esperent,
s'énervent, se battent. Ils aiment, accompagnent, défendent,
admirent et encouragent chaque jour leur enfant. Leur enfant
différent. Intensément. Les histoires uniques se croisent et
se rejoignent. Des instants fragiles.




Is en parlent...

Maryléne Car, directrice de FARIFTS, Nantes (Institut de formation en travail social) :

“Quelle force a cette piece qui nous a parlé a tous, personnes en formation, formateurs,
professionnels du travail social, de la santé. En se retrouvant le lendemain de la
représentation, collegues et apprenants parlaient de 'émotion ressentie mais aussi
de ce qu'ils avaient appris non seulement sur le syndrome lui-méme mais sur la vie
des enfants et parents concernés par le handicap et sur les relations qui se nouent
entre les professionnels et les familles. En nous rappelant que les personnes
accompagnées sont des étres humains, comme nous, sensibles, la piéce nous aide
a comprendre I'importance de I'écoute, de I'expérience, de la solidarité entre pairs.
Pour les personnes en formation et pour tout étre humain, cette piece représente
une expérience incomparable, porteuse d’enseignements marquants.”

Caroline Immesoete, chargée de mission formation, Filiére Nationale de Santé Maladies
Rares du Neurodéveloppement DéfiScience

“La piece Instants (X) Fragiles, est un formidable outil pour aborder le sujet du handicap
d'un enfant et les difficultés du quotidien. Pour nous, professionnels ou futurs profes-
sionnels, elle permet de vivre de l'intérieur tous les moments de bascule de la vie des
parents concernés par le handicap. Elle aide a prendre conscience ou Se rappeler que
chaque parole, chaque attitude, chaque retard pris pour une démarche qui reléve de la
routine de nos services peut marquer la vie ou |'esprit des familles concernées. Toutes
les situations jouées sont autant d’expériences vécues, souvent douloureuses, rendues
pédagogiques par 'humour et la mise en scéne. Lorsque le public méle professionnels
et personnes concernées les échanges suivant la représentation sont aussi riches d’ensei-
gnements que la piece car ils font dialoguer les difficultés, les espoirs et attentes de tous.
lls permettent également de se reconnaitre un but commun : la volonté de faire de son
mieux pour accompagner les personnes concernées par le handicap.”



Pascale Saugier-Veber, généticienne et enseignante d la faculté de Médecine et de
pharmacie de Rouen :

“Cette semaine de sensibilisation au handicap fit I'occasion pour 75 jeunes de découvrir
ce spectacle, et ceux-ci ont té tous extrémement sensibles aux témoignages des familles
que la piece restitue si justement dans la superbe mise en scene et le jeu d'acteur sensible.
Flle comportait également des temps d'échange avec des personnes en situation de han-
dicap, avec la présence de plusieurs associations de patients, et des rencontres avec des
professionnels qui ceuvrent autour de personnes aveugles, sourdes ou en fauteuil rou-
lant. De ce point de vue, la journée a été tres réussie. Nos étudiants sont maintenant en
stage toute la semaine dans différentes structures aupres de personnes en situation de
handicap. Nous avons des échos de la piece de personnes tres touchées... Parfois, elles
se révoltent contre certaines situations ubuesques, kafkaiennes, auxquelles doivent faire
face les familles et en font leur combat. A I'école, chez le psychologue... N'est-ce pas la une
belle facon de sentir que la piece a porté ses fruits 7"

Un éducateur spécialisé (IME) :

“Une piece indispensable. Elle permet a nous qui travaillons pourtant quotidiennement
avec le handicap de prendre conscience du combat permanent des familles que nous
(roisons. Je Crois que je n'avais jamais réalisé a quel point les complications, les échecs,
les refus s'ajoutaient les uns aux autres et a quel point cette accumulation est difficile a
vivre..."

Une éléve de I'ARIFTS, future éducatrice spécialisée :

“Purs moments d'émotion et d'intensité au travers de la compréhension de ce qu'est le
X Fragile, de ce que les familles traversent, les parcours de chacun. Je trouve les acteurs
formidables tellement ils retranscrivent précisément les moments de vie des familles. Cette
piece estun long voyage sur un theme fragile. J'ai plus de quarante ans de vie professionnelle
qui S'ouvrent a moi, j'espére me souvenir a chaque instant de ce que j'ai ressenti ce soir-la.”




[ Quelques informations pratiques ]

Durée duspectacle: Th15 - Possibilité d'une forme de 45 minutes.

Taille de scene idéale : 7 metres d'ouverture par 4 metres de profondeur.
Taille de scene minimale : 5 metres d'ouverture par 3 metres de profondeur.

Possibilité d'étre en autonomie complete (lumieres, son, vidéo, fond de scene).

Importante capacité d'adaptation du spectacle aux conditions d'accueil
(temps et espace)



https://www.youtube.com/watch?v=AcVoL9nljes

[ L'auteur- metteur en scene ]

Renaud Rocher est auteur, metteur en scéne et comédien. Il est le directeur artistique de la
Compagnie Essentiel Ephémere depuis 2009 et du Théatre Le Fou (Lyon Ter) depuis 2011.

Aprés une premiere vie d'ingénieur Chimiste et d'ingénieur Qualité, il se tourne vers
['écriture et le spectacle vivant pour porter une parole forte et engagée sur notre société. Le
théatre est pour lui un engagement citoyen, une certitude que I'art, le spectacle vivant,
Iincarnation peuvent et doivent permettre de (re)faire société. Que le «vivre ensemble»
passe par la compréhension de l'autre. Et en écrivant, en mettant en scéne ou en inter-
prétant, il cherche a porter, transmettre, rendre audible le monde qui nous entoure,
qu'artistes et spectateurs partagent au quotidien.

Depuis 2015, I'écriture a partir de témoignages lui permet de réelles immersions a la
découverte de mondes inconnus: le handicap et I'handi-parentalité (avec /nstants (X)
Fragiles en 2015), les demandeurs d'asile (avec Sous fe tarmac en 2018), I'école et le
mal-étre enseignant (avec Comme une image en 2020) et les jeune mineurs en exil avec
|a fable Lle calme de I'autre coté de la mer (en 2019).

[ La Compagnie ]

L'ADN de la compagnie Essentiel Ephémeére est le thédtre contemporain, pour porter
une parole forte et engagée sur notre société. Du spectacle vivant, proche de nous, de
ce que nous sommes, de ce que nous vivons pour réfléchir ensemble, rire ensemble,
s'interroger et s'émouvoir ensemble.

Nos projets nous portent a créer des partenariats avec des cursus universitaires, des
structures d'accueil, des hopitaux, des collectivités territoriales (mairies, conseils
régionaux...), des syndicats d'enseignants, des associations...

Nous nous définissons comme des artisans de I'éveil, sans prétention mais avec
détermination. Nous n‘avons pas la maitrise froide nécessaire a la construction d'un Airbus,
mais les voyages que nous proposons ne nécessitent pas de vaincre la pesanteur terrestre.
Quoique...
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