Angers

Une BD émouvante décrypte une maladie rare

La neurofibromatose de type 1 est une maladie génétique. A travers une jeune fille atteinte de cette
maladie, Joél Alessandra batit un récit pudique et sensible. Une rencontre est programmeée ce jeudi.

Entretien

Diplémé de I'école Boulle, a Paris, en
architecture, le Marseillais Joél Ales-
sandra est notamment connu pour
ses carnets de voyage, qui témoi-
gnent de l'acuité de son regard. Pour
sa nouvelle ceuvre, l'auteur batit un
roman graphique d’'une grande émo-
tion, mais sans pathos, dans les pas
d’'une jeune fille atteinte de neurofi-
bromatose de type 1 (lire ci-des-
sous).

Comment étes-vous entré

dans ce projet ?
Je suis parti d'une commande de
I’Association Neurofibromatoses et
Recklinghausen (ANR). Son but est
de mieux faire connaitre cette mala-
die aupres du grand public et des
médecins généralistes. La BD est
apparue comme le médium idéal
pour en parler.

Comment avez-vous nourri

votre récit ?
Je suis allé au centre régional de
compétences Neurofibromatose, qui
est a Nantes. J'ai rencontré tous les
acteurs, pour expliquer que ce n’était
pas facile tous les jours, sans étre lar-
moyant. Tout en montrant que les
journées de tests et d’examens a
I’hopital sont laborieuses. J’ai rencon-
tré une jeune ado atteinte de la mala-
die. Je I'ai suivie toute la journée a tra-
Vers ses examens, ses tests, etc. Cest
un parcours du combattant. L'emploi
dutemps est tres lourd. J'ai rencontré
aussi de nombreux membres de
I'association, pour percevoir les cho-
ses.

Comment avez-vous découpé
votre BD ?
En racontant le parcours de mon per-
sonnage, Fleur, de la naissance a
'adolescence. Cela permettait d'inté-
grer le point de vue des parents, que

Joél Alessandra était invité au festival Quai des Bulles de Saint-Malo, le week-end dernier.

'on oublie souvent. Dans mon album,
la maman fond dailleurs en larme
quand un médecin lui demande juste
comment elle va. Pour donner du
rythme au récit, je I'ai chapitré par
age, et jai introduit le personnage du
petit frere.

Quelles précautions avez-vous

prises ?
J’ai pris garde a ne pas faire d’erreurs
sur les termes, ni sur 'enchainement
des rendez-vous médicaux. Il y a eu
beaucoup d’allers-retours avec les
membres du personnel du Centre de
référence pour les troubles d’appren-
tissage (CRTA) et notamment Arnaud
Roy, le neuropsychologue qui pilote
'ensemble (lire ci-dessous). C'est
une équipe trés soudée, au service
des enfants. C’est hyper émouvant de
voir comment ils détendent ces
enfants, sans cesse sollicités par des
tests. lls savent les mettre a laise.

Comment dessiner la maladie ?
Fleur a le bras un peu tordu, avec un
neurofibrome sous-cutané et des
taches de léopard. Il fallait que ma BD
reste optimiste, qu’elle touche les
gens.

Comment ressortez-vous
de cette aventure ?

Si c’était un travail de commande, je
me suis totalement fondu dans ce
projet. Tres vite, en rencontrant les
gens, les acteurs de I'association et
du CRTA, je me suis laissé emporter.
Recueilli par
Laurent BEAUVALLET.

Jeudi 18 octobre, & 18 h, salle
Daviers, 5, boulevard Daviers a
Angers. Soirée rencontre et dédicace
avec Joél Alessandra, Arnaud Roy,
Vincent Lodenos et Marie-Laure
Beaussart-Corbat. Entrée gratuite,
sur inscription:  blandine.char-
rier@univ-angers.fr

Vous avez dit Neurofibromatose de type 17

« La neurofibromatose de type 1 est
une maladie génétique, I'une des
plus fréquentes parmi les maladies
rares. Elle touche un enfant pour
3 000 naissances. Iy a des sympt6-
mes physiques, notamment derma-
tologiques, des déformations du
corps, qui peuvent toucher le visa-
ge. La maladie engendre aussi des
troubles d’apprentissage », définit

Arnaud Roy. Cet enseignant-cher-

cheur en neuropsychologie de
'enfant a I'Université d’Angers est
responsable du Centre de référence
des troubles d’apprentissage (CRTA),
au CHU de Nantes. « Les enfants
nous sont adressés par le centre de
compétence neurofibromatose,
composé de spécialistes réunis
autour de Sébastien Barbarot, qui
assure le suivi médical », précise
Arnaud Roy.

« Au sein du CRTA, nous pouvons
évaluer ces enfants car nous déve-
loppons des programmes de
recherche avec le laboratoire de
psychologie des Pays de la Loire
(universités d’Angers et de Nantes),
programmes financés en partie par
I'association Neurofibromatoses et
Recklinghausen (ANR.) »

CES TACHES, CE bRAS,..
J€ NE SIS PAS SUR,"
CELA POURRAIT ETRE

UNE MALADIE RARE,
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« A fleur de peau ». Edition Filidalo,
130p., 18,90 €.
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T'AIMERAIS QUE VOUS ALLIEZ VOIR MON

COLLEGUE DU CENTRE DE COMPETENCES

AV CHU DE NANTES,, PRENEZ RAPIDEMENT
UN RENDEZ--VOULS,

L’heure du diagnostic pour Fleur, 'héroine de la BD « A fleur de peau ».

Juste retour des choses : la majeu-
re partie des bénéfices de la BD A
fleur de peau (lire plus haut) sera
reversée a l'association. « Cette BD a
aussi bénéficié de I'aide du consor-
tium ligérien EnJeu [x], financé par
la région des Pays de la Loire », pré-
cise Arnaud Roy, particulierement

satisfait de la BD, a laquelle le CRTA,
I’ANR et le centre de compétences
neurofibromatose ont activement col-
laboré.

« C’est un formidable moyen de
faire connaitre la maladie, et notam-
ment les répercussions encore
méconnues au niveau des troubles
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d’apprentissage. C’est aussi I'occa-
sion de faire avancer la prise en
charge des enfants et de leurs
familles par les professionnels de la
santé et de I’éducation. »

L.B.



