Syndr C

Gilles de la Touret

Revue de presse

PULX

14 rue Dom Vaissette
34000 Montpellier

Tél: 06 69 62 15 26
Mail : contact@pulx.net
www.pulx.org




L’Hérault du jour - 23 mars 2005

r

0 Wl 4

Mercren 23 Mars 2005

" MONTPELLIER Culture

Pulx présente « SyndrOme » ce s0ir au Baloard

Un art troublant et chaothue

Danse, exposition, ins-

tallation sonore puis
rt, Syndrome est

une création collective

| impulsée par Elsa
Decaudin avtour du
| syndrome Gilles de la
Touratte. Une maladie
rare faite de tics et de

E syndrome Gilles de la

| L lourette se manifeste
par des tics moteurs et
sonores, trés difficiles 4 mai-
inser. Auxquels s"associent
plusicurs troubles comporte-
mentaux dont des troubles
obsessionnels compulsifs
(toc). Un syndrome qu'une
danseuse el un musicien ont
entrepris de comprendre et
d’explorer. D"abord chacun
de leur cité sams le connaitre
yraiment, puis ensemble
aprés avoir identifié, A tra-
vers ka construction d’un doo,
Elsa Decaudin, danseuse i
Montpeliier (o0 elie a créé la
structiire Pulx én 2003 pour
accueillir divers événements
artishigues apnks roks ans pus-
gés an Bresil) et Krystof
Devaux, guitarisie, ne sont
done pas venus  ce projet par
haszard. 1l est en effet fondé
sur leurs propres pratiques ar-
tistiques, tutoyant le proces-
sus et les symptomes de cet=
te maladie neurologique.
Leur projet 5"est ensuite dé-
veloppé én consultant des
travaux de recherche domnt
ceux du newropsychiatre
Oliver Sachs, puis avec des
temoignages. « Nous ne vou-
lions pas tomber dans e mi-
métisme, mais chercher plis
lain ce quee pa signifiait pour

350 personnes em France sons arteiier de ce rywarome envitagé icl far la danie ef la musigwe

oy &l o e S iTJﬂflril'i'FI'.'V-
fransmetire & monirer aux
spectatenrs » explique Elsa,
L'idée est de faire connaitre
ce syndrome au public, d"une
autre fagon que ne le font la
médecine ou les médias. Et de
modifier sa perception ainsi
que les regards portés sur les
personnes atteintes,

La danse d'Elsa contient
notamment des mouvements
évoquant "épilepsie. Une
danse orientée par sa forma-
tion d’ingénieur en méca-
nique et par la nature de ses
recherches chorégraphigques.
w.Jde travaille sur lo disso-
ciation des articulations, ce
quil donne dex Mouverenis

pew harmonieux ». C'est
quand elle croise une per-
sonne atteinte de ce syndro-
me dans un bus marseillais et
met un nom sur la maladie,
quelle fait le lien avec sa
danse et décide de monter ce
duo avee Krystof Devaux.

Complet abandon
Pour sa part, Krystof ren-
contre le syndrome fors de ses
études de psychologie socia-
le. Avec son groupe de rock
Absinthe provisoire, ils éla-
borent une fagon de jouer gui
comporte plusicurs points
communs avec cette maladie.
« Cette facon de jower est
basee sur ['accumulation
d “émations, Il faut pour cela

étre dans un élat d écowie in-
térienre, dans un compler
abandon de soi. I faur dé-
brancher son cervean et se
laisser surprendre. Cela don-
L st improvieie of
chaotigue »,

Pour écrire leur projet, ils
prennent contact avec
I" Association frangaise des
personnes atteintes du syn-
drome Gilles de la Tourette.
Ils  rencontrent  ainsi
Emmanuel, 42 ans, dont la
maladie a été diagnostiquée
4 37 ans et deont le témoigna-
ge est diffusé ce soir sur une
vidéo, « Ce syndrome n'est
pus wne maladie pour fui,
miais gquelgue chose g 'on a

s, 1 travaille, il a dewx
t’ﬂ e, 1 comstril fui-mé-
me Sa maison, e $e irouve
normal. Maiz sa vie est un
combar de tous les instanis,
PONE IGRFiSer Ses les, porer
sa vie sociale et profession-
nelle »,

Expénimentée une premié-
re fois dans la galene du col-
lectif Transit lors du festival
Mental a Montpellier,
Symdrome est une pidce évo-
lutive qui ¢ construit &tape
aprés ftape. Car avec leurs re-
cherches, Elsa et Krystof ont
fini par accumuler beaucoup
de matiére premiére. « Cest
s synddrome difficile & die-
EHOSTIGUET €1 4 CErier, nois
cherchons done beaucoup
aNIOUr, OF qil 'i.f_| d @ saisir et
o gu ‘on veuten dire v, Deux
chorégraphes de Munich et
Montpellicr portent égale-
ment réguliérement un ne-
gard extérieur sur ceiie créa-
tion. LUne semaine de
résidence 3 la Réserve (es-
pace de recherche dirigé par
Frédéric Khodja) attend les
deux artistes en mai prochain,
pour peaufiner encore cette
etonnanie expérnence. cli-
nil?!uc-, artistique, sociale et
pédagogigue.

Anne LERAY
Avec le due d°Elsa et de
Krystof, I'installation sonore
de Guillawme Contreé, compao-
sée 4 partir de 'interview
d'Emmanuel, une série de des-
zins de I"art thérapeate Anna
Bayle ¢t e concert du groupe
Absinthe {provisoire).
Mercredi 23 mars & 21h an
Baloard, 21 boulevard Louis
Blanc. Et le 24 mars, le duo est
suivi duo est suivi d"une per-
formance de Jean-Louis
Costes. « Je suis mon propre
bourrean =.



MIDI LIBRE - 7 mai 2005

Samedi 7 mai 2005

Performance De la Tourette
sans appréhension

Le mystére du syndrome Gilles
de la Tourette est toujours en-
tier. Observé pour la premiére
fois en 188D, il affecte le fonc-
tionnement du systéme ner-
veux el provogque des tics mo-
teurs et vocaux, sans que I'on
en comprenne encore les me-
canismes. En France, 400 per-
sOMNes au moins seraient sujet-
tes a cette différence compor-
tementale. Tout récemment
s'est tenu, a Paris, le congres
de l'association nationale réu-
nissant les plus grands neuro-
logues et pédopsyclﬂmres (le
syndrome de la Tourette appa-
raissant vers I'age de 7 ans en
moyenne et toujours avant
I8 ans) menant des recher-
ches sur ce phénomene.

A Montpellier, pour la troi-
siéme fois depuis le mois de

septmlbmm la l:lmweuse

sibiliser le plus grand nombre
en entrelacant leurs arts res-
pectils. Pour cette nouvelle ap-

parition, loin des principes

des émissions télés tapageu-
ses de seconde partie de soi-
rée, ils ont également convo-
gqué  un  percussionniste,
Guillaume Allory, un documen-
taliste  sonore, Guillaume
Contré, et un éclairagjste, Lue
Souche. « Je ne suis pas Tou-
rette, je n'ai pas envie de faire
de mimetisme, explique Elsa
Avec Krystqf nous  Ira-
vaillons plutot sur les rap-

ports entre [e monde inlérienr
de chagque personne et Uexte-
rieur, le vegard des autres.
Car ¢'est a travers le vegard de
la société que serprime la
Tourette. »

C'est Elsa qui a eu le déclic
pour ce spectacle aprés avoir
assisté & une représentation
théatrale de L'homme qui pre-
nail sa femme pour un cha-
peay, montée par Peter
Brook. Puis en étant témoin
d'une crise dans le métro de
Marseille. La matiére pour
leur performance, ils 'ont ob-
tenue auprés d'Emmanuel Le-
burgue, sujet an syndrome,
quils ont rencontré 4 plu-
sieurs reprises et qui devrait
étre 1a anjourd’hui. « 0 nows o
raconté som histoirve el sur-
fout mondred la force nécessai-
re pour lutier, compenser, po-
sitiver, se souvient, admirati-
ve, Elsa Decmdh Le symdro-
me peul ele une richesse
dans le sens ot l'on ne peul
pas fuir face @ [ui. » Toute cet-
te semaine, en résidence re-
cherche a La Réserve, les cing
artistes ont structuré légére-
ment leur Symdrome. Chague
cas étant particulier, l'improvi-
sation aura toute sa place.
Pour chasser le pathétique. o

ch.G.

b Aujourd'hui, & 18 h, La Réserve,
42 rue Adam-de-Craponne
(derriére le théatre La Vista).

Libre participation aux frais.
04 67 58 41 61.



Texte écrit par Marie-France Tivol,
Présidente de la section Rhéne-alpes de I'association.

Lundi 5 Décembre 2005 a Lvyon

Nous avions été contactés il y a environ un an par une jeune femme, Elsa, danseuse, qui nous
avait parlé de son projet de faire un spectacle en rapport avec le SGT. Elle nous a demand¢ si
certaines personnes atteintes du SGT accepteraient de lui apporter leur témoignage. Elle est
alors entrée en contact avec Emmanuel Leburgue, du Jura, qui a été tout de suite partant. Ils se
sont rencontrés a plusieurs reprises et Emmanuel a partagé avec Elsa sa longue expérience de
SGT...

Lors de ses études d’ingénieur a I’INSA a Lyon, ou elle faisait partie de la section danse-
études, Elsa avait lu le livre d’Oliver Sachs, « L’homme qui prenait sa femme pour un
chapeau », livre dans lequel O. Sachs fait le récit de rencontres avec certains de ses patients
I’ayant marqué plus que d’autres, et I’un d’entre eux auquel il consacre un chapitre est atteint
du SGT . Elle a été tres impressionnée par ce livre.

Finalement Elsa a renoncé aux études scientifiques et s’est résolument tournée vers la danse.
Apres son départ de I’INSA, elle a passé 3 ans a travailler la danse au Brésil, puis elle est
revenue en France et a son retour, elle a retrouvé I’ceuvre d’Oliver Sachs...C’est alors que son
projet a mari et qu’elle a décidé de s’inspirer du SGT pour créer un spectacle.

Une premicre présentation de cette création a été¢ donnée au printemps a Montpellier, et lundi
5 décembre Elsa est venue présenter son travail a Lyon, dans les locaux de I’INSA. Nous y
étions, Emmanuel qui 1’avait déja suivie a Montpellier, Sylvain et son pére, moi, relais de
Lyon et qu’Elsa avait déja contactée a plusieurs reprises, et une soixantaine de spectateurs.
J’ai passé une soirée passionnante...et trés émouvante. Accompagnée de ses 3 musiciens, Elsa
a fait un travail trés impressionnant. Sur une musique syncopée, mélange de guitare
électrique, percussions et musique acousmatique mélant sons de synthese et extraits des
témoignages d’Emmanuel, Elsa montre d’emblée qu’elle a pénétré le mystere du SGT... Elle
livre son corps au SGT, on lit sur son visage les tourments qui I’accompagnent, son corps
exprime le caractere obligatoire du mouvement qui la désarticule ou la livre a des gestes
répétitifs, a des rites irrépressibles, mais tout cela avec une grande retenue et une grande force
intérieure, sans aucun aspect spectaculaire ou exagéré. Les spectateurs €taient tous saisis
d’émotion, et cette performance d’environ 45 minutes I’a laissée vidée, et nous a tous
beaucoup €mus.Une spectatrice a dit que les larmes lui venaient aux yeux en voyant cette
interprétation. Le SGT était 1a, tel que nous le connaissons, mais en méme temps €pure,
transcendé, et rendu compréhensible, accessible a tous. Elle avait exprimé toute la solitude du
SGT, I’exclusion qu’elle entraine, sa douleur, mais sans perdre complétement 1’espoir.

A la suite du spectacle un débat tres intéressant a eu lieu, les spectateurs qui pour la plupart ne
connaissaient pas le SGT avant de venir ont montré un grand désir d’en savoir plus, de mieux
connaitre la maladie, et une jeune femme a dit a Emmanuel que ses gestes ressemblaient aussi
a une danse...Voila une vision positive du SGT !

La soirée s’est terminée par un pot trés convivial pendant lequel on a pu continuer a échanger.
Merci a Elsa et ses trois amis, merci d’avoir si bien compris le SGT et d’avoir voulu partager
cela avec nous et d’autres. Il serait merveilleux qu’elle puisse continuer a présenter sa
création, si vous pouvez les encourager n’hésitez pas, ils le méritent vraiment !



