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Du constat à l'idée ...

UN CONCOURSde nouvelles

L a  m a l a d i e  d e  C h a r c o t  i s o l e  e t
e n f e r m e .  
E l l e  e n t r a i n e  l a  p e r t e  d e  l a
p a r o l e ,  m a i s  e l l e  n e  t o u c h e  p a s
l e s  f o n c t i o n s  c o g n i t i v e s  d u
c e r v e a u .  
A i n s i ,  l e s  p e r s o n n e s  t o u c h é e s
p a r  l a  m a l a d i e   p e u v e n t  e n c o r e
" p r e n d r e  l a  p a r o l e "  e t
t é m o i g n e r  d e  l a  s i t u a t i o n  q u ' i l s
v i v e n t .  
C e t t e  m a l a d i e  p o u s s e  à
l ' i n t r o s p e c t i o n ,  n o n  s e u l e m e n t
d e s  p e r s o n n e s  m a l a d e s ,  m a i s
a u s s i  d e s  a i d a n t s .  N o u s  a v o n s
c o n s t a t é  q u e  d e  n o m b r e u s e s
p e r s o n n e s  m a l a d e s  o u
c o n c e r n é e s  d e  p r è s  p a r  c e t t e
m a l a d i e  p r e n n e n t  l a  p a r o l e  e n
é c r i v a n t  ( b i o g r a p h i e s ,  r o m a n s ,
n o u v e l l e s ,  p o é s i e s ,  p e n s é e s … ) .
T o u s  c e s  é c r i t s  c o n s t i t u e n t  u n e
r i c h e s s e  à  p a r t a g e r .  
C ’ e s t  p o u r q u o i  n o u s  a v o n s
d é c i d é  d e  l a n c e r  u n  c o n c o u r s
d ’ é c r i t u r e ,  a f i n  q u e  c e u x  q u i
n ’ o s e n t  p a s  e n c o r e  s e  l a n c e r  l e
f a s s e  !  



L a n c e m e n t  d u  c o n c o u r s :  l e  1 8  n o v e m b r e  2 0 2 2  l o r s
d e  l a  j o u r n é e  m o n d i a l e  d e  l a  P h i l o s o p h i e .  

D u  1 8  n o v e m b r e  a u  9  d é c e m b r e   2 0 2 2  :  4  c o u r s
d ’ é c r i t u r e ,  g r a t u i t s ,  e n  l i g n e ,  c h a q u e  v e n d r e d i  d e
1 4 h 0 0  à  1 5 h 3 0  a v e c  u n e  a n i m a t r i c e  d ' a t e l i e r s
d ' é c r i t u r e ,  é c r i v a i n  d e  m é t i e r .  
I n s c r i p t i o n  :  c o n t a c t @ a r s l a . o r g

L e  2 8  f é v r i e r  2 0 2 3 ,  j o u r n é e  m o n d i a l e  
d e s  m a l a d i e s  r a r e s ,  m i s e  e n  
l i g n e  d e  t o u t e s  l e s  n o u v e l l e s ,  s o u m i s e s  
a u x  v o t e s  d e s  i n t e r n a u t e s .

D u  2 8  f é v r i e r  a u  1 7  m a r s  2 0 2 3  :
L e  v o t e  d e s  i n t e r n a u t e s  r e s t e  o u v e r t .  

2 0  m a r s  2 0 2 3  :  N o t r e  j u r y  s é l e c t i o n n e
l e s  5  m e i l l e u r e s  n o u v e l l e s  
e t  a n n o n c e  l e s  r é s u l t a t s .  

L e  1 e r  j u i n  2 0 2 3  :  é d i t i o n  d u  
m a g a z i n e  d é d i é  a v e c  l e s  m e i l l e u r e s  
n o u v e l l e s ,  e n  o u v e r t u r e  d u  m o i s  
d e  l a  s e n s i b i l i s a t i o n  " E c l a t s  d e  j u i n " .

UN CALENDRIER
Mois après mois



JC  GALLARD
L ' A R S L A  v o u s  a  p r o p o s é  d e  c o - o r g a n i s e r  c e
c o n c o u r s  d e  n o u v e l l e s  e t  d ' e n  ê t r e  l e
p r é s i d e n t  d u  j u r y .
 

C o m m e n t  d é c r i r e r i e z - v o u s  v o t r e  v i e  a u
m o m e n t  d u  d i a g n o s t i c  ?

J e a n - C l a u d e  G a l l a r d  :  " I n s o u c i a n t e  !  J e
v i v a i s  à  P a r i s  e t  t r a v a i l l a i s  d a n s  l e  m o n d e  d u
c o n s e i l .  
C e  q u e  j ' a i m a i s  :  f a i r e  d u  s p o r t
r é g u l i è r e m e n t ,  m a  c o m p a g n e  e t  m o i  a d o r i o n s
v o y a g e r ,  e t  m a  p a s s i o n  p r i n c i p a l e  é t a i t  l a
p h o t o g r a p h i e  d e  v o y a g e s ,  e n  p a r t i c u l i e r  l e s
p o r t r a i t s .  C e  q u e  j e  d é t e s t a i s  :  d a n s e r ,  l a
m a l h o n n ê t e t é  i n t e l l e c t u e l l e  e t  l e
m e n s o n g e . . .  
J ' a v a i s  u n  c e r c l e  d ' a m i s  p l u t ô t  m o d e s t e  m a i s
i n t e n s e .  
L e  d i a g n o s t i c  e s t  t o m b é  t ô t ,  à  l ' â g e  d e  3 4
a n s .  E t  v u  l ' e s p é r a n c e  d e  v i e  t h é o r i q u e  q u i
m ' a t t e n d a i s ,  j ' a i  a r r ê t é  d e  t r a v a i l l e r
i m m é d i a t e m e n t  p o u r  a l l e r  v i v r e  e n  p r o v i n c e . "  

P o u r q u o i  a v e z - v o u s  a c c e p t é  d e  p a r t i c i p e r
à  l a  c r é a t i o n  d e  c e  c o n c o u r s  ?  

J e a n - C l a u d e  G a l l a r d  :  " J e  d o i s  r e v e n i r  e n
a r r i è r e  p o u r  r é p o n d r e  à  c e t t e  q u e s t i o n .  M o n
r é f l e x e  p r e m i e r ,  j u s t e  a p r è s  l e  d i a g n o s t i c ,  a
é t é  d ' é v i t e r  t o u t  c e  q u i  t o u c h e  à  l a  S L A  s u r
i n t e r n e t .  S a n s  d o u t e  p o u r  n e  p a s  t r o p
c o g i t e r .  E t  c e c i  p e n d a n t  t r è s  l o n g t e m p s .  I l  y
a  s e u l e m e n t  e n v i r o n  2  m o i s ,  j ' a i  é t é
i n t e r p e l l é  p a r  u n e  p u b l i c a t i o n  F a c e b o o k
d ' u n  h o m m e  q u i  f a i s a i t  u n  u l t r a - t r a i l  p o u r
c o l l e c t e r  d e s  d o n s  p o u r  l ' A R S L A .  J ' a i  s u i v i
s o n  a v e n t u r e  e t  ç a  m ' a  p a s s i o n n é  !  
C ' e s t  a l o r s  q u e  j ' a i  d é c i d é  d e  m e  r a p p r o c h e r
d e  l a  c o m m u n a u t é  S L A  e n  s o u h a i t a n t
c o n t r i b u e r  m o i  a u s s i ,  d ' u n e  m a n i è r e  o u  d ' u n e
a u t r e ,  à  c o l l e c t e r  d e s  d o n s .  P a r t i c i p e r  à
l ' é l a b o r a t i o n  d e  c e  c o n c o u r s  d ' é c r i t u r e  m ' a
s e m b l é  u n e  e x c e l l e n t e  o p p o r t u n i t é  p o u r  m e
r a p p r o c h e r  d e  l ' A R S L A .  C e l a  m e  p e r m e t t r a
e n s u i t e  j e  l ' e s p è r e  d e  p a r t i c i p e r  à  u n  p r o j e t
d o n t  l e  b u t  s e r a  d e  c o l l e c t e r  d e s  d o n s . "  

L'interview
A v e z - v o u s ,  v o u s - m ê m e ,  e u  l e  d é s i r  d ' é c r i r e  à
u n  m o m e n t  o u  u n  a u t r e  d e  l a  m a l a d i e ,  c o m m e
b e a u c o u p  d e  m a l a d e s  S L A  ?
 
J e a n - C l a u d e  G a l l a r d  :  " M e s  p r e m i e r s
s y m p t ô m e s  s o n t  a p p a r u s  i l  y  a  1 5  a n s .  C e t t e
" d e u x i è m e  v i e "  m ' a  p e r m i s  d e  b e a u c o u p
r é f l é c h i r  e t  o b s e r v e r  l a  c o n d i t i o n  h u m a i n e ,  e t
c e l a  m ' a  e n  e f f e t  d o n n é  e n v i e  d ' é c r i r e  !  J ' a i
r é a l i s é  u n  r e c u e i l  d e  p o è m e s  e t  r é f l e x i o n s
b r è v e s  s u r  l a  v i e .  C ' e s t  u n  p e u  " m a  v é r i t é "  s u r
d e s  s u j e t s  t e l s  q u e  l a  v i e ,  l a  m o r t ,  l a  r a i s o n  d e
n o t r e  p r é s e n c e  s u r  t e r r e ,  l ' â m e ,  m a i s  a u s s i  l e
b o n h e u r ,  l ' a m i t i é ,  l ’ a m o u r ,  l ' a r t . . .  C e  r e c u e i l
e s t  t é l é c h a r g e a b l e  s u r  m o n  s i t e  i n t e r n e t
w w w . m a d u h . f r  ,  e t  c e  q u i  e s t  s u p e r  c ' e s t  q u ' i l
m e  r e s t e  j u s t e m e n t  2  n o u v e l l e s  à  c o n s o l i d e r  e t
f i n a l i s e r  p o u r  c o n s i d é r e r  q u e  c e  r e c u e i l  e s t
t e r m i n é  !  J ' a i  d o n c  h â t e  d e  p a r t i c i p e r  a u x
c o u r s  " C o m m e n t  r é a l i s e r  u n e  n o u v e l l e "
d i s p e n s é s  p a r  u n  é c r i v a i n  p r o f e s s i o n n e l ,  e t
i n c l u s  d a n s  l e  p r o g r a m m e  d u  c o n c o u r s  !  
L ’ é c r i t u r e  m ’ a  p e r m i s  d ’ e x t é r i o r i s e r  m a  c o l è r e ,
m e s  a n g o i s s e s ,  m a i s  é g a l e m e n t  u n e  c e r t a i n e
r e c o n n a i s s a n c e  d e s  b e a u t é s  d e  l a  v i e .
L o r s q u ’ o n  e s t  e n f e r m é  d a n s  u n  c o r p s  i n e r t e ,
o u  q u e  l ' o n  e s t  a i d a n t ,  é c r i r e  p e u t  s o u l a g e r
é n o r m é m e n t .  J ’ e n c o u r a g e  t o u s  l e s  p a t i e n t s
S L A  e t  l e u r s  p r o c h e s  à  l e  f a i r e  ! "  



L'ARSLAQui sommes-nous?

D a n s  l e  c a d r e  d e  s a  m i s s i o n  A I D E R ,  l ’ A R S L A
p r o p o s e  d e s  d i s p o s i t i f s  p e r m e t t a n t  l e  s o u t i e n
m o r a l  d e s  p e r s o n n e s  m a l a d e s  e t  d e  l e u r
e n t o u r a g e  :  d e s  g r o u p e s  d e  p a r o l e  p o u r  l e s
a i d a n t s ,  p o u r  l e s  p e r s o n n e s  m a l a d e s ,  p o u r  l e s
a d o l e s c e n t s ,  e t c . ,  a i n s i  q u ’ u n e  l i g n e  d ’ é c o u t e
t e n u e  p a r  u n e  p s y c h o l o g u e .  L ’ A R S L A  p r o p o s e
a u s s i  d ’ a c c o m p a g n e r  l e s  p e r s o n n e s  d a n s  l e u r
q u o t i d i e n  g r â c e  a u  p r ê t  d e  m a t é r i e l  e t
n o t a m m e n t  d e  t a b l e t t e s  d e  c o m m u n i c a t i o n
o c u l a i r e .  E n f i n ,  l ’ A R S L A  f o r m e  e t  i n f o r m e  s u r
l a  p a t h o l o g i e  e n  d i s p e n s a n t  d e s  m o d u l e s  d e
e - l e a r n i n g  e t  d e s  w e b i n a i r e s  m e n s u e l s .

D a n s  l e  c a d r e  d e  s a  m i s s i o n  d e  R E C H E R C H E ,
l ’ A R S L A  l a n c e  t o u s  l e s  a n s  u n  a p p e l  à  p r o j e t
p e r m e t t a n t  l e  f i n a n c e m e n t  d e  p r o j e t s
a c a d é m i q u e s  à  h a u t e u r  d e  8 0 0  0 0 0  e u r o s .  
E l l e  a c c o r d e  a u s s i  d e s  s u b v e n t i o n s  a u x  j e u n e s
c h e r c h e u r s  p o u r  s t i m u l e r  l a  r e c h e r c h e  e t
a s s u r e r  l a  r e l è v e  p o u r  l e s  c h e r c h e u r s  d e
d e m a i n .  E n f i n  l ’ A R S L A  a  d é c i d é  d e  s o u t e n i r
é g a l e m e n t  d e s  p r o j e t s  d e  B i o t e c h s  p o u r
a c c é l é r e r  l ’ a r r i v é e  d e  n o u v e a u x  t r a i t e m e n t s .

P o u r  a s s u r e r  l e  d r o i t  à  l a  s a n t é ,  f a v o r i s e r  l e
s o i n ,  d é f e n d r e  l e s  d r o i t s  f o n d a m e n t a u x ,  e t
p e r m e t t r e  à  l ’ e x c e l l e n c e  f r a n ç a i s e  e n  m a t i è r e
d e  r e c h e r c h e  d e  r a y o n n e r ,  l ’ A R S L A  e n t e n d
s e n s i b i l i s e r  l e  m o n d e  p o l i t i q u e  a f i n  d e  f a i r e
d e  l a  S L A ,  u n e  g r a n d e  c a u s e  n a t i o n a l e  
( C f  P l a i d o y e r  :  p o u r  e n  f i n i r  a v e c  u n e  m o r t
a n n o n c é e  )

Depuis 1985, l’ARSLA, association reconnue d'utilité publique, accompagne les personnes malades en
attente d’un traitement et se mobilise autour de nombreuses actions pour faire sortir de l’ombre la maladie
de Charcot, mais également pour stimuler et financer la recherche. 



LA MALADIE

L a  S L A ,  o u  m a l a d i e  d e  C h a r c o t ,  e s t  u n e
m a l a d i e  n e u r o d é g é n é r a t i v e  i n c u r a b l e .  
E l l e  e n t r a i n e  u n e  p a r a l y s i e  g l o b a l e ,  l e s
m u s c l e s  n e  r é p o n d e n t  p l u s ,  l e  c o r p s
d e v i e n t  p r i s o n .
I l  d e v i e n t  p r o g r e s s i v e m e n t  i m p o s s i b l e  d e
s e  n o u r r i r ,  d e  s e  d é p l a c e r ,  d e  r e s p i r e r  e t
d e  p a r l e r .  
L ' e n f e r m e m e n t  e s t  t o t a l .

de Charcot
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E n  F r a n c e ,  c h a q u e  j o u r ,  4  p e r s o n n e s  

T o u t  l e  m o n d e  p e u t  ê t r e  t o u c h é  p a r
l a  S L A ,  i l  n ' y  a  p a s  d e
p r é d i s p o s i t i o n s  p a r t i c u l i è r e s  :   l e
r i s q u e  d e  d é v e l o p p e r  u n e  S L A  a u
c o u r s  d e  s a  v i e  e s t  d e  1 / 3 0 0 .

E n  m o y e n n e ,  u n e  p e r s o n n e  m a l a d e  n e
s u r v i v r a  p a s  a u - d e l à  d e s  3  à  5  a n s .

Q u e l q u e s  d o n n é e s  s u r  l a  S L A  :  

   d é c è d e n t  d e  l a  S L A  e t  5  p e r s o n n e s  
  v o i e n t  l e u r  v i e  b r i s é e  à  l ' a n n o n c e  
  d u  d i a g n o s t i c .
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RÈGLEMENTà suivre
A r t i c l e  1 .  L ' A R S L A  o r g a n i s e  u n  c o n c o u r s  d e  n o u v e l l e s  s u r  l e  t h è m e  d e
l a  S L A ,  o u v e r t  à  t o u t e s  l e s  p e r s o n n e s  c o n c e r n é e s  d i r e c t e m e n t  o u
a i d a n t s . U n  t h è m e  " l a  S L A " .
 
A r t i c l e  2 .  L a  f o r m e  c h o i s i e  p o u r  l e  c o n c o u r s  e s t  c e l l e  d e  l a  n o u v e l l e ,
à  s a v o i r  u n  r é c i t  d e  3  p a g e s  m a x i m u m  ( o u  5 . 0 0 0  s i g n e s ) ,
d a c t y l o g r a p h i é ,  r é d i g é  e n  f r a n ç a i s  e t  p r o p o s é  a v e c  u n  t i t r e .  I l  e s t
d e m a n d é  u n e  v e r s i o n  n u m é r i q u e  ( f i c h i e r  s o u r c e ) .  

A r t i c l e  3 .  L e s  p a r t i c i p a n t s  n e  p e u v e n t  c o n c o u r i r  q u ’ a v e c  u n e  s e u l e
œ u v r e .  L e s  œ u v r e s  é c r i t e s  e n  c o l l a b o r a t i o n  s o n t  é g a l e m e n t  a d m i s e s .
L ’ e n v o i  d o i t  s e  f a i r e  p a r  m a i l  a v a n t  l e  1 8  f é v r i e r  2 0 2 3  d a t e  l i m i t e ,  à
l ' a d r e s s e s  s u i v a n t e s  :  c o n t a c t @ a r s l a . o r g .  L e s  e n v o i s  d e v r o n t  ê t r e
a c c o m p a g n é s  d ’ u n  m a i l  p o r t a n t  l e  n o m ,  p r é n o m ,  â g e ,  a d r e s s e ,
t é l é p h o n e ,  c o u r r i e l ,  q u a l i t é  ( a i d a n t  o u  p e r s o n n e  m a l a d e ) .  

A r t i c l e  4 .  D è s  l e  2 8  f é v r i e r ,  l e s  n o u v e l l e s  s e r o n t  e n  l i g n e  d e  f a ç o n
a n o n y m e  e t  s o u m i s e s  a u  v o t e  d e s  i n t e r n a u t e s .  U n  c o m i t é  d e  l e c t u r e
s e  r é u n i r a  e n s u i t e  p o u r  v o t e r  e t  d é c e r n e r  u n  p r i x  a u x  5  m e i l l e u r e s
n o u v e l l e s  ( v o t e  p o n d é r é  à  5 0 %  p a r  l e s  v o t e s  d e s  i n t e r n a u t e s  e t  5 0 %
d u  j u r y ) .  L e  j u r y  e s t  c o m p o s é  d ' u n  p r é s i d e n t ,  J C  G a l l a r d ,  d ' u n  m e m b r e
d u  c o n s e i l  d ' a d m i n i s t r a t i o n  d e  l ' A R S L A ,  d ' u n e  j o u r n a l i s t e  e t  d ' u n e
p e r s o n n a l i t é  d u  m o n d e  l i t t é r a i r e .

A r t i c l e  5 .  L e s  m e i l l e u r e s  œ u v r e s  s e  v e r r o n t  d é c e r n e r  l e  ‘ ’ G r a n d  p r i x
A R S L A  d e  l a  n o u v e l l e  2 0 2 2 ’ ’  e t  s e r o n t  p u b l i é e s  d a n s  u n  m a g a z i n e
d é d i é  é d i t é  p a r  l ' A R S L A ,  a c c o m p a g n é  d ' u n e  i n t e r v i e w  d e  c h a q u e
a u t e u r .  

A r t i c l e  6 .  L e  m a g a z i n e  s e r a  d i s t r i b u é  d a n s  d e s  l i e u x  c u l t u r e l s  e t
a u p r è s  d e  c h a c u n  d e  n o s  a d h é r e n t s .  L e s  p a r t i c i p a n t s  s ’ e n g a g e n t  à
r é s e r v e r  a u x  o r g a n i s a t e u r s  d u  c o n c o u r s  t o u s  l e s  d r o i t s  d ’ e x é c u t i o n  e t
d e  r e p r o d u c t i o n ,  n o t a m m e n t  l e s  d r o i t s  d ’ é d i t i o n  g r a p h i q u e  o u
p h o n o g r a p h i q u e  d e s  œ u v r e s  q u ’ i l s  p r é s e n t e n t  d u r a n t  c i n q  a n n é e s
e n t i è r e s .

A r t i c l e  7 .  D u  s e u l  f a i t  d e  l e u r  p a r t i c i p a t i o n ,  l e s  a u t e u r s  g a r a n t i s s e n t
l e s  o r g a n i s a t e u r s  e t  l e s  j u r y s  c o n t r e  t o u t  r e c o u r s  é v e n t u e l  d e  t i e r s  e n
c e  q u i  c o n c e r n e  l ’ o r i g i n a l i t é  d e s  œ u v r e s  p r é s e n t é e s .  

A r t i c l e  8 .  L a  p a r t i c i p a t i o n  a u  c o n c o u r s  i m p l i q u e  l ’ a c c e p t a t i o n  d u
p r é s e n t  r é g l e m e n t .

E n  p a r t i c i p a n t  à  c e  c o n c o u r s ,  v o u s  a c c e p t e z  l ' u t i l i s a t i o n  d e  v o s  d o n n é e s  p a r  l ' A R S L A  e t  l e s  m e m b r e s  d u  j u r y  u n i q u e m e n t  q u i
p o u r r o n t  v o u s  f a i r e  p a r v e n i r  d e s  m a i l s  e t  d e s  c o u r r i e r s .  V o u s  p o u v e z  e x p r i m e r  v o t r e  d é s a c c o r d  p o u r  t o u t e  s o l l i c i t a t i o n  e n
é c r i v a n t  p a r  c o u r r i e r  p o s t a l  à  :  A R S L A  1 1 1  r u e  d e  R e u i l l y  7 5 0 1 2  P a r i s .  


