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À 5 ans et demi, Maély sourit 
à la vie. Dans le canapé du 
salon de la maison fami-

liale, à Bernay, elle pose fièrement 
avec le Magicien d’Oz. La pelu-
che, qu’elle accueille pour quel-
ques jours, est l’amie des enfants 
malades. Car cette petite fille vive, 
enjouée et bavarde souffre, comme 
plusieurs autres membres de sa fa-
mille, à des degrés divers, d’une 
maladie orpheline au nom barbare, 
la neurofibromatose. 

Un combat et 
des rêves  

Indétectable à l’échographie, cette 
mutation spontanée du gène n° 17 
concerne aujourd’hui une naissance 
sur 3 000. Si son grand frère Mathis 
est épargné, sa mère, sa grand-mère 
mais aussi ses cousins Angèle 
(7 ans) et Chris (10 ans) présentent 
plusieurs signes de cette maladie 
génétique qui a, en moyenne, 50 % 
de risques de se transmettre de gé-
nération en génération. 
La maladie se déclare de différentes 
manières : des taches café au lait 
sur le corps (les seuls symptômes, à 
l’heure actuelle, présentés par 
Chris) et/ou des nodules (des tu-
meurs qui s’installent le long des 
nerfs), à l’intérieur comme à l’exté-
rieur du corps. Avec potentielle-
ment un risque de mortalité, si le 
neurofibrome choisit le mauvais en-
droit pour s’installer.  
Maély souffre de pseudarthrose, au-

trement dit l’absence d’un morceau 
de tibia, qui rend la jambe courbée 
en permanence. « Greffée à l’âge de 
9 mois, elle a subi une seconde greffe huit 
mois plus tard, qui a fini par prendre. Ce 
faisant, elle a été plâtrée pendant deux 
ans et demi. Maély a marché à l’âge de 
3 ans », explique sa grand-mère, 
Muriel Vanderchruche. 
La fillette porte une attelle droite 
dans la journée et une courbée la 
nuit. Avec sa mère, elle est tou-
jours sur la route, entre deux ren-
dez-vous médicaux. Et ce n’est pas 
tout : « La jambe malade est 4,5 cm 
plus courte que l’autre. Maély est donc 

contrainte de porter des talonnettes et ne 
peut s’offrir telle ou telle ballerine qui 
lui ferait envie », poursuit sa grand-
mère. 
« Chouquette », comme l’appelle sa 
famille, est aujourd’hui scolarisée en 
grande section de maternelle, à 
l’école Jean-Moulin de Bernay, sans 
l’aide d’une assistante de vie scolaire. 
« Les autres élèves comme l’enseignante 
sont aux petits soins pour elle. La maîtresse 
lui a installé une chaise pour qu’elle ait 
accès, si elle le souhaite, au bac à sable », 
apprécie Muriel Vanderchruche. 
Côté loisirs, la petite fille aime chan-
ter et rêve de rencontrer Soprano, 

Kendji Girac ou M. Pokora. 
Pour soutenir la recherche contre 
cette maladie (qui n’est pas financée 
par le Téléthon), toute la famille 
de Maély se mobilise au sein de 
l’Association neurofibromatoses et 
Recklinghausen (ANR) France. Elle 
collecte des stylos usagés, vendus 
1 € le kilo à une usine de recyclage 
située à Roubaix (59). À Bernay, 
une boîte est mise à disposition au 
magasin la Boît’à créas, 85, rue 
Thiers.  
INFOS PRATIQUES 
Courriel : neurofibromatoses@orange.fr 
www.anrfrance.fr

Malgré sa maladie, la petite Maély est pleine de vie (photo : DR).
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Décès 

Le 18 novembre : Odette Ver-
dier, 94 ans, Saint-Aubin-le-Ver-
tueux ; Maurice Bôné, 82 ans, 
Heudreville-en-Lieuvin ; Marcel 
De Paepe, 81 ans, Bernay ; Mau-
rice Lebreton, 97 ans, Bernay.  
Le 20 novembre : Denise Duche-
min, veuve David, 99 ans, Thibou-
ville ; Lucien Ragot, 80 ans, Mon-
treuil-l’Argillé ; Dominique Lom-
bard, 65 ans, Valailles ; Simonne 
Maréchal, veuve Duchêne, 85 ans, 
Beaumesnil.

Santé. Comme plusieurs membres de sa famille, cette Bernayenne de 5 ans et demi souffre de 
neurofibromatose. Pour financer la recherche, ses parents et grands-parents comptent sur la collecte de stylos.

Maély, princesse courage
SAINT-DENIS-
D’AUGERONS 

Fourrage et matériels 
partent en fumée 
Un incendie a ravagé un bâti-
ment agricole de 1 000 m², 
mercredi, vers 23 h, à Saint-
Denis-d’Augerons. Situé au 
lieu-dit Bois-Potel, l’entrepôt 
abritait une cinquantaine de 
tonnes de paille et du matériel 
agricole. 
L’intervention a nécessité la 
présence de 28 sapeurs-pom-
piers eurois.  
Selon les premières informa-
tions, l’incendie se serait dé-
clenché au niveau d’un stock 
de bois de 20 m³, stocké à 
proximité du hangar.  
Hier jeudi, en fin de matinée, 
les soldats du feu étaient tou-
jours sur place pour prévenir 
toute reprise de feu.

ÉTAT CIVIL

FAIT DIVERS

Dans le cadre de la Semaine 
pour l’emploi des personnes 
handicapées, l’Établissement et 
service d’aide par le travail 
(Esat) de Bernay a accueilli, le 
temps de portes ouvertes, un 
public assez nombreux, mardi, 
dans ses locaux de la rue des 
Canadiens.  

« Chacun  
à son rythme » 
Dans ce pôle d’inclusion par le 
travail, 52 adultes, présentant 
tous types de handicaps, effec-
tuent du conditionnement mais 
aussi du montage de compo-
sants et de la numérisation d’ar-
chives confiées par diverses en-
treprises.  

« Pour chaque personne suivie, nous 
établissons un projet personnel et 
professionnel. Et chacun de mon-
ter à son rythme en compétence, en 

gagnant en autonomie. Certains 
gestes requièrent de la précision. 
Leur maîtrise est alors une source de 
fierté », explique Bruno Fick-

er, l’un des trois moniteurs. 
Nicolas, 30 ans, était ravi d’ac-
cueillir ses grands-parents. 
Après avoir participé au con-
ditionnement, il est maintenant 
chargé de la numérisation.  

Logement individuel 
Parallèlement, il a fait un grand 
pas vers l’autonomie en s’ins-
tallant, avec l’aide du Service 
d’accompagnement à la vie so-
ciale (SAVS), dans un loge-
ment individuel, qui lui permet 
de faire face au quotidien. 
Esat et SAVS sont tous deux 
gérés par L’Association pour 
l’insertion sociale et profession-
nelle des personnes handica-
pées (Ladapt).

Sur le chemin de l’autonomie

L’une des chaînes de conditionnement, où les adultes handicapés acquièrent 
peu à peu une autonomie dont ils peuvent être fiers (photo : Paris-Normandie).
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Foire à tout  
dans la salle des fêtes 
L’Association des parents d’élèves 
de l’école Ferdinand-Buisson orga-
nise une foire à tout avec des arti-
cles de puériculture, des jouets, 
des livres et des vêtements d’en-
fants, demain samedi, à la salle 
des fêtes.  
Réservations au 06 75 15 52 61.  

MESNIL-EN-OUCHE 

Chorale en l’église 

La chorale Les voix de la Risle, de 
La Ferrière-sur-Risle, donnera le 
dernier concert de sa tournée anni-
versaire, demain samedi, à 15 h, 
en l’église Saint-Nicolas de Beau-
mesnil, commune déléguée de 
Mesnil-en-Ouche.  
Gratuit.
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