CB CITOYEN = DICTEE ELA

L’association ELA (Association Européenne contre les Leucodystrophies) a mis en place des dictées a travers
les établissements scolaires francais pour sensibiliser les collégiens et lycéens aux maladies rares. Cholet
Basket y a participé avec I'aide de Karim Souchu et Rudy Jomby qui se sont rendus respectivement au lycée
Providence et au collége République. Retour en image :

Scolaires : la dictée d’ELA ce lundi
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Chrystelle Proutiére, dont la fille est atteinte de Ieucodyst;éphie.

la maladie, au handicap.
Au lycée La Providence, ce sont les

Pour soutenir I'association ELA, as-
sociation européenne contre les leu-

codystrophies, maladies génétiques
évolutives, c'est Alexis Jenni, lauréat
du Prix Goncourt 2011, qui a prété
sa plume cette année a l'association
pour rédiger un texte inédit inspi-
ré du combat des enfants malades.
Dans différents établissements sco-
laires, écolés, colleges et lycées au-
jourd’hui, la dictée sera proposée aux
éléves, une action pour sensibiliser a

témoignages d’'une jeune femme en
fauteuil et d’'un sportif de Cholet bas-
ket, qui alimenteront le débat aupres
de 80 jeunes de terminale et BTS,

"au collége République, un joueur

de Cholet-basket sera le lecteur de
la dictée ELA... Le collége Saint-Jo-
seph quant a lui, a choisi de sensibili-
ser ses éléves de 4° en amont, par un
témoignage (lire ci-contre).
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« Le petit malade dormait mieux,
il révait qu’il courait »

Lycéens et étudiants de La Providence ont participé hier a la dictée nationale de I'association ELA.

Xavier MAUDET
Lanfer MAUdetBXourier-cuest com

Lorsque Jétals adoiescente, jai

beaucoup souffert du regard des

autres. Aujourd T, je me dis que
si les gens me regardent, Cest quilya
des choses de folies 0 regarder ». A 25
ans, Vanessa Jahan est dotée d'un
humour qui falt sa force, Hier, cette
Angevine, andenne éléve de La Pro-
vidence, étalt invitée au lycée et CFA-
CFP a l'occasion de la dictée natio-
nale proposée par 'assodiation ELA
de lutte contre la leucodystrophie,
une maladie génétigue terrible, Au
fil des ans, elle détruit le systéme ner-
veux au point de rendre peu a peu
ceux qui en sont victimes, incapables
de se mouvolr ou de s'exprimer.

Une dictée r prendre
e temps '(;:uregghh'

Sur un fauteull roulant, Vanessa a
expliqué aux lycéens et étudlants,
tous volontaires pour s'informer sur
le sujet, comment elle vit son handi-
cap au quotidlen, Si elle ne peut mar-
cher, C'est que sa moelle épiniére est
trop courte a cause d'une autre ma-
ladie génétique appelée spina-bifida,
A ses cotés hier, Karlm Souchuy, 33
ans, est un basketteur professionnel
Qui vient de signer dans I'équipe de
Pro A Cholet Basket.

Tous les deux ont d’abord joué les
professeurs en lisant la dictée écrite
pour « avant tout prendre le temps de
réfiéchir sur lo Jeucodystrophie = Le
texte, ceuvre du prix Goncourt 2011,
Alexis Jenni, raconte comment une
paire de baskets neuves va per-
mettre & un enfant un peu rond de
se mettre & courir pour faire plaisir
a son copaln handicapé. Il raconte
chacune de ses sorties sportives ce
qui permet au petit malade de galo-
per a son tour dans sa téle, Alors = Je
petit malade dormait mieux; il révait
qu'il courart «.

A linitiative d’Anne-Sophie Bomet,
enseignante au CFA-CFP, de Marle-
Paule Bou, animatrice de [a pasto-
raie et de Vincent Nori, professeur

de lettres, celte mobilisation avait
avant tout pour but de comprendre
ce qu'est la leucodystrophie et de
pouvolr échanger avec Karim et Va-
nessa. Lycéens et éudiants ont pres-
€ la Jeune femme de questions sur
son mode de vie avec son handicap.
= Je fais la méme chose que vous, mals
Je fais tout en restant assise, Je conduis,
J'al mon appartement, je compte bien
retravailler une fois que J'aural décro-
ché un nouveau poste, » Dit comme ¢a,
sa vie semble presque aussi simple
que celle d'un valide.

Mais Karim Souchu a pu témoigner &
son tour d'une expérience conduite
lors d’'un match de joueurs profes-
sionnels contre des handicapés, Et I
en a bavé ! « Nous étions nous aussi
en fauteut! et on a séreusement perdu |
Cette expérience a été impressionnante
et belle. Vralment, jouer au basket en
Jfauteuil est frés physique. Cest hyper
dur, QVec une énonme pression sur les
bras. »

Cest par ces expériences, ces témol-
gnages, par la journée - dictée » que

Cholet, La Providence, hier. Plusieurs dizaines de lycéens et étudiants ont
pour deux ~ Initiée par I'association Européenne de lutte contre es leucodystrophies (ELA). Photo CO.
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participé hier adadictée Une paire de baskets

permis d"apporter 20 millions d'eu-
ros aux laboratolres qui avancent et
explorent des pistes pour solgner ces
maladies.

I'association Européenne contre les
leucodystrophies (ELA) réussit & ré-
colter assez de fonds pour finan-
cer la recherche sur les maladies
génétiques du systéme nerveux.
En presque vingt ans, la coflecte a

www.ela-asso.com
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