éné}sba?‘e?z[a[ﬁ"&v‘dla les Spirdles de { Eitrella

Boowe ab oreste

Contacts médias :

Nicolas Linder : 06 82 63 06 58 Benoit Fourcroy : 06 10 84 58 52 Emmanuelle Cainjo : 06 08 17 56 76
Olivier Loizelet 07 88 48 13 30 - E-mail : spiratesproject@gmail.com

www.spirates.org
9 1L 70

WWW.SPIRATES.ORG
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Média : France Bleue La Rochelle
Date de publication/diffusion : 31 mars 2023

Lien Internet : https://www.francebleu.fr/emissions/I-invite-de-france-bleu-la-rochelle/olivia-wattine-
fondatrice-d-estrella-lab-un-voilier-specialement-amenage-pour-accueillir-des-personnes-en-situation-de-
handicap-3856351

A la découverte d'Estrella Lab : des voyages
en voilier aménagé pour accueillir des
personnes handicapées

° Ecouter (06 min)

Diffuzion gu 31 mars 2023

A retrouver dans I'émission

LINVITE DE LA REDACTION DE FRANCE BLEU LA ROCHELLE (7H45)

Du lundi au vendredi 8 7h45
De France Bieu La Rochelle
France Bleu La Rochelle

C'ost elle qui a créé il y a 3 ans "Estrella Lab" & La Rochelle, du nom de son voilier

Estrolla et Lab pour "petit o flottant @ ite". Olivia \ ine ost linvitée
de France Bleu et nous p son voilier 1! pour faire
des personnes handicapées.

De Gorka Blanco -

Par France Bleu La Rochelle

LE I )

Que ce soit sur une demi-journée au large de La Rochelle ou alors pour un

voyage de plusieurs jours dans I'Atlantique, Olivia Wattine a créé "Estrella Lab" il
y a trois ans pour permettre a des personnes handicapées en fauteuil roulant de
pouvoir naviguer comme n'importe qui . De la voile inclusive, de la navigation et
la liberté pour tous, voild ce que propose l'invitée de France Bleu La Rochelle
avec son beau projet.

A I'époque. les travaux d'aménagement du voilier monocoque ont été longs et
complexes. mais Olivia Wattine en envisage d'autres pour mieux accueillir 3 bord
des personnes souffrant d'autres handicaps

En vue de I'été, Estrella Lab présente son catalogue de voyages pour les
prochains mois, des courtes navigations au large de La Rochelle mais aussi un
trés beau voyage d'un mois en direction de I'lrlande et I'Ecosse. Vous retrouvez
toutes les informations sur son site internet

. Gorka Bianco

Association Changeons de Vue 6A, Cité de I'lle 68140 Munster - Numéro SIRET : 880 520 655 00023
Septembre 2024



https://www.francebleu.fr/emissions/l-invite-de-france-bleu-la-rochelle/olivia-wattine-fondatrice-d-estrella-lab-un-voilier-specialement-amenage-pour-accueillir-des-personnes-en-situation-de-handicap-3856351
https://www.francebleu.fr/emissions/l-invite-de-france-bleu-la-rochelle/olivia-wattine-fondatrice-d-estrella-lab-un-voilier-specialement-amenage-pour-accueillir-des-personnes-en-situation-de-handicap-3856351
https://www.francebleu.fr/emissions/l-invite-de-france-bleu-la-rochelle/olivia-wattine-fondatrice-d-estrella-lab-un-voilier-specialement-amenage-pour-accueillir-des-personnes-en-situation-de-handicap-3856351

Média : Magazine Internet Océans connectés
Date de publication/diffusion : 03 avril 2023

Lien Internet : https://oceansconnectes.org/lestrella-lab-un-voilier-solidaire-qui-vise-a-atteindre-un-jour-
lantarctique/

L’ESTRELLA LaB, un VOILIER SOLIDAIRE
QUI VIS€ a aTTeINnDRE un JOUR
L'ANTarRCTIQuUE

Depuis quelle s'est retrouvée dans un fsutevil roulant & I'ige de 24 ans, Olivia Wattinne
monte des projets d'aventures solidaires, & terre et maintenant en mer.

entre 4 bord d'C:

efls, un v

1 Situation ¢

411 Spina Bifide

aclé aus rmellra de laire

adie qutremery

L'égquipage West pas encore comglel, avis sux maring « valides », débutants ou aguerris,

3 Wattinne, porteuse du projet Cstrells Lab

1 4n avar
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Média : LinkedIn - Académie de Rennes

Date de publication/diffusion : 18 juillet 2023

Lien Internet : https://www.linkedin.com/posts/academie-de-rennes_sample-page-activity-7087008996271775744-
rged?originalSubdomain=fr

[ 19 iy A
m Q Recherche ﬁ fa S ° -

Accueil Réseau  Offres d'emploi Messagerie  Notifications G

r r } Académie de Rennes
7 - 4140 abonnés
% % Tan(s) « G)

[Inclusion et sensibilisation]
Académie de Rennes - Projet de navigation inclusive « Les Spirates de I'Estrella »

4140 abonnés .. . . N . .
{» Emmanuelle Cainjo, enseignante de francais au collége La Binquenais de
Voir la page compléte #Rennes et 3 autres aventuriers porteurs d'un Spina Bifida - maladie rare de la
moelle épiniére - se préparent pour effectuer un périple en voilier, entre

#saintmalo et #Glasgow, du 5 au 15 ao(t prochain.

- Béatrice, Emmanuelle, Benoit et Nicolas ont décidé d'unir leurs forces pour
prendre le large. L'objectif de ce voyage est de réaliser un film documentaire pour
sensibiliser a cette maladie.

(. Aprés leur départ de Saint-Malo, ils rejoindront I'lrlande, puis I'Ecosse, pour
aller a la rencontre d'associations locales de personnes atteintes du Spina Bifida.
Bravo pour leur initiative et bon courage a eux !

Vous pouvez suivre leur voyage ici : https://spirates.org/

Ministére de I'Education nationale et de la Jeunesse

Emmanuel Ethis Charlotte Ciubucciu

Sample Page

spirates.org

c@ 25 3 commentaires - 6 republications
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Média : France Bleue Nord
Date de publication/diffusion : 5 ao(it 2023

Lien Internet : https://www.francebleu.fr/infos/sante-sciences/un-nordiste-atteint-de-spina-bifida-se-lance-
dans-une-expedition-en-voilier-jusqu-en-ecosse-5320970

De Theo Boscher

Far France Bleu Nord

6000

Clest un sacré challengs que se lance un Nordiste handicaps par une maladie

rare ; Benoit Fourcroy embargue o2 samedi 5 sodt sur un voilier pour un périple
de dix jours entre Saint-Malo. en Bretagne, et 'Ecosse.

Le Boulonnais est atteint d'un Spina Bifida, une malformation congsnitale qui
touches 3 colonne verteorale du feetus, au début de |z grossesse. Aujourd’hul,
plusieurs de ses organes sont en difficulté, il a aussi du mal & marcher st il est
sujet 3 I'hydrocephalie.

Accompagné par des soignants

"Le handicap ne f5it pas fosceément réver mais ks batsau, o3 fait bien réver, sourit
Benoait. £tant onginaire de Bowlogne-sur-Mer, j 51 toujours eu e godt de (3 mar
mais J'&l BUSSI &U LNe frusteation de Ne Pas PouvVOIr PArtICIpEr 8UX SCHVITas
nautigues 2 cause de mon handicap car le maténel n'stait pas adapts.”

L&, I le sera puisque Benoit embargue & bord de |'Estrella - d'ol le nom de leur
Squipage les Spirates de |'Estrella -, un voilier de 18 matres de long, congu pour
accusillir des fauteuds roulants et des personnes & mobilae réduite. Deux autres
membras de I'equipage sont auss attents de Spina Bifida. lis sont encadrés
par des ski lides et des soi Le Spins Bdida "nécessite de faine
des soins réguliars et chronophages’. explique Benoit gui sjoute, en riant, "on 3

diScute SVeC les MEdecins Specialises pour Svorr 5 ¢'Stait inconsciant de fave

¢s"!

Faire de la prévention

Il ne part pas pour profiter des paysages car il va sussi piloter le bateau et
mancuvrer les voiles. Un défi physique suqusl k2 joueur de hockey fauteuil s'est
peepare lors d'un week-end & La Rochelle au mois da mai "5/ f&it des exercicas
pour me musoler les bras at svour de s forces pour toumer fes wings et Jai w
quelle position prandre sur le bateayw pour 3voir des oW, Car J'ai aussi un
mauvais equilbre.”

L'=xpédition, qui va durer une dezaine de jours. sera foccasion de faire passer un
message : " Pour une maladie dont 15 000 personnes souffrent en France. on
nen panle pss beaucoup et c'est dommage que I2 prevention ne soit pas mise
an place efficacameant’ . regrette Benoit.

L'OMS préconise le recours. 3 13 vitamine B9 pour réduire le nsgue de Spins
Bifida chez I3 femme encemte. Un documentaire sera réalisé pour raconter leur
€popee, 3u bout de lzgquelle ils rencontreront d'sutres malades en Iriande eten
Ecosse.

Le voyage des Spirates de |'Estrellz & uivre sur leur sits intermet.
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Média : Derniéres Nouvelles d’Alsace
Date de publication/diffusion : 05 ao(t 2023
Lien Internet : https://www.dna.fr/sante/2023/08/05/ils-larguent-les-amarres-pour-mieux-faire-connaitre-le-spina-bifida

Lupstein
= Ils larguent les amarres pour mieux faire connaitre le spina-bifida

Malgré un spina-bifida, une malformation de la colonne vertébrale, le Lupsteinois Nicolas Linder ne renonce pas a ses
aventures. Avec trois autres baroudeurs handicapés, il embarque sur le voilier « Estrella >> pour une croisiére destinée a prouver

qu'a cceur vaillant, rien d'impossible.
A.R.- 05200t 2023218:00 - Temps de lecture : 4 min

oA

De gauche a droite : Olivia Wattine, responsable de I'Estrella ; Leon Rembotte, second ; Jeff Levasseur, chef de bord ; Emmanuelle Cainjo, "spirate" ;Valérie Montoriol,
preneuse d'image ; Mickael Mimault, second ; Nicolas Linder, "spirate" ; Benoit Fourcroy, "spirate'. Document remis - Aeropix

Jusqu’a la trentaine, il croyait dur comme fer que ’aventure « n’était
pas pour lui ». Mais force est de constater qu’il ne loupe désormais
plus une occasion de se mouiller pour rattraper le temps

perdu. Malgré les contraintes liées a sa malvoyance et aux lourdes
séquelles engendrées par un spina-bifida , le Lupsteinois Nicolas
Linder va ainsi embarquer dimanche 6 aotit a Saint-Malo sur le
voilier adapté « Estella » pour une croisieére aux antipodes de sa zone
de confort. Un voyage d’une dizaine de jours, cap sur Dublin puis
Glasgow, qu’il affrontera en compagnie d’une courageuse bande de

« spirates », tels qu’ils se surnomment.
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Huit membres d’équipage, dont quatre « valides »

Composé de quatre « valides » et de trois autres baroudeurs décidés

0000

a faire fi de leurs handicaps — deux « spinas », et une paraplégique -,
I’équipage largue en effet les amarres avec I’ambition de sensibiliser
le public a cette malformation rare de la colonne vertébrale qui
affecte environ 15 000 personnes en France (voir notre encadré). A
cette fin, un documentaire sera tourné a bord par une réalisatrice de
la société dijonnaise Aeropix. A chaque escale, les marins tisseront
en outre quelques liens avec des associations sympathisantes outre-
Manche, ou la prévalence de cette pathologie est sensiblement plus
importante.

«J’avais constaté qu’il n’y avait pas encore eu d’aventure réellement
organisée entre personnes atteintes du spina-bifida. Je cherchais
une idée... Et comme j’avais déja eu une expérience sur ce bateau,
j’avais trouvé ce projet génial ! », raconte Nicolas Linder, instigateur
de cette expédition qu’il prépare depuis des mois. Avec appétit.

« Cela fait presque dix ans que je vis des aventures a gauche et a
droite, au lac Baikal, sur le chemin de Compostelle ou lors d’une
traversée d’Alsace en autonomie... Pour un malvoyant, c’est pas

mal ! », sourit celui qui a 0sé assumer ses envies d’évasion au sortir

«d’un passage tres difficile dans sa vie ».

« C’est une thérapie par rapport a la maladie. C’est mon
médicament ! »

« C’est la que je me suis dit “Maintenant, il faut vivre”. J’étais dans
la bulle du handicap, trés enfermé... J’ai eu la chance de faire des
rencontres qui m’ont ouvert des opportunités. Ensuite, cela s’est
enchainé », livre le Lupsteinois. « Depuis, je n’arréte plus ! C’est
vraiment une thérapie pour moi par rapport aux difficultés, a la

maladie. C’est mon médicament ! »

Abord, chacun son réle

Sur le pont de « ’Estrella », bien que le bateau est adapté de la proue
a la poupe a un public a mobilité réduite, I’horizon n’est pas exempt
de difficultés. « Le principe, c’est que chacun fait selon ses capacités.
Par exemple, pour moi qui suis malvoyant, le capitaine m’a appris a
naviguer au vent, sans les instruments numériques utilisés
d’habitude », livre le futur barreur, qui se sait déja sujet au mal de

mer.
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Le défi quotidien des soins

Pour les « spirates », la houle ne devrait cependant pas étre le plus
gros écueil. Pour eux et I’infirmier embarqué pour sécuriser la
traversée, les soins quotidiens s’annoncent aussi comme une galére.
Notamment en raison du rationnement de ’eau douce a bord.

« Comme mon intestin ne fonctionne plus, je dois par exemple faire
un lavement tous les deux jours. Je dois aussi me sonder, avec des
infections urinaires réguliéres... L’hygiéne comptera parmi nos gros
problemes sur le bateau, puisqu’on ne peut pas prendre des douches
avolonté », note Nicolas Linder.

Pas de quoi, toutefois, ternir I’enthousiasme du futur mousse, pas
branché pour un sou par le désir « de paraitre hors du commun ». Au
contraire, rien ne lui sied plus que « de se fondre dans la masse ».
Pas de pathos, pas de regard apitoyé. « Je n’ai pas de capacité hors du
commun, ¢’est vraiment le travail qui m’a permis de passer des
limites supposées », insiste Nicolas Linder. « Le message que je
voudrais faire passer, notamment aux personnes handicapées, c’est
vraiment de chercher a atteindre ses réves ! »

Le voyage des « Spirates de I'Estrella » sera a suivre via les réseaux sociaux. Les liens sont a
retrouver sur www,spirates.org,

Une malformation de la colonne vertébrale qui
touche 15 000 personnes en France

Le spina-bifida est une pathologie qui apparait tres tot dans la
grossesse, aux alentours du premier mois du feetus. Lors du
développement de son tube neural, les vertebres qui protegent
en temps normal la moelle épiniére ne se forment pas
correctement et forment une hernie — une « cele » - dépassant
de I’axe de la colonne. Une malformation qui entraine un large
éventail de séquelles possibles, notamment dans le bas du corps,
avec des problémes de motricité ou de controle des intestins ou
de la vessie.

« Au début de la grossesse, la prise d’acide folique par la mére
pourrait prévenir le spina-bifida », précise Nicolas Linder, bien
décidé a faire passer ce message lors des escales et de ses
prochaines actions de sensibilisation consacrée a cette maladie
aux facteurs de risque encore mal connus, qui affecte environ
15 000 personnes en France selon I’estimation de ’association

nationale de spina-bifida et handicaps associés (ASBH ). Les huit

salariés de cette structure, soutenue par environ 5 000 adhérents
et sympathisants, se vouent notamment au soutien des patients
et de leurs familles, a la diffusion des derniéres actualités
relatives a la maladie, au soutien de la recherche et a la vente de

matériel médical.

+
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Média : La lettre du Spina Bifida (association ASBH) [®] 3k =]
Date de publication/diffusion : septembre 2023 :
Lien Internet : https://www.spina-bifida.org/wp-content/uploads/2023/09/LSB-171.pdf
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Média : Dernieres Nouvelles d’Alsace

Date de publication/diffusion : 14 octobre 2023

Lien Internet : https://www.dna.fr/culture-loisirs/2023/10/14/dix-jours-en-mer-la-belle-revanche-des-spirates-sur-leur-
handicap

Ils voulaient connaitre le frisson du grand large, gotiter au parfum
enivrant d’une vie de mousse a bord d’un voilier. Et ce ne sont pas les
infirmités engendrées par leur spina-bifida, une malformation
congénitale de la colonne vertébrale, qui allait les faire dévier de leur
cap ! A bord du voilier adapté ' Estrella, le Lupsteinois Nicolas

Linder et trois autres mousses — deux spinas, une paraplégique —

0000

ont ainsi embargué samedi 5 aodit avec quatre autres marins valides
pour un voyage de dix jours entre Saint-Malo, Dublin et Glasgow.
Avec a la clé une expérience inoubliable, & quelques centaines de

milles nautiques de leur zone de confort.

Quatre marins valides, trois « spinas » et une paraplégique a
bord

Les premiers jours se sont avérés sportifs pour les « Spirates », tels
gu’ils se surnomment. Une météo agitée chahute I’amarinage de

equipage, contraint de jongler entre un métier qui rentre et le ma

Déj

a abonné ? |e me connecte

Accédez gratuitement a cet article
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Média : Voiles et Voiliers (groupe Ouest-France)
Date de publication/diffusion : 23 novembre 2023

Lien Internet : https://voilesetvoiliers.ouest-france.fr/croisiere/recit-ils-ont-navigue-de-saint-malo-a-glasgow-pour-
faire-connaitre-leur-maladie-le-spina-bifida-edaf4d16-699b-11ee-8fa0-55979078a607
Article reproduit en intégralité avec I'aimable autorisation de Voiles et voiliers

231012023 1714 RECIT lis ont navigué de Saint-Malo 4 Glasgow pour faire connaitre leur malade, le spina-bifida 23/10/2023 17:14 RECIT. lis ont navigué de Saint-Malo 3 Glasgow pour faire connaltre leur malade, le spina-bifica

Le golfe de Gascogne en novembre peut faire naitre de sacrées envies de navigation
Quand Nicolas Linder. aventurier malvoyant, embarque fin 2021 sur | Estrella Lab pour
FEcie Yeaiie une navigation de La Rochelle a Tenerife, une idée germe dans sa téte. Et s'il montait
une expédition a la voile avec d'autres personnes atteintes, comme lui, du spina-bifida,
une lourde maladie pouvant provoquer des troubles moteurs, cognitifs et du systéme
urinaire ou digestif. Il en parle a Olivia Wattinne, armatrice depuis fin 2019 de |'Estrella
Lab, un voilier adapté qu'elle a imaginé pour faire découvrir la voile et le large a tous les

'p F‘?EClT Ils ont navigué de Saint-Malo a Glasgow pour publics, y compris aux personnes en situation de handicap. Il lui propose de porter le
. projet avec lui. C'est un oui enthousiaste. L'expédition « Les Spirates de |'Estrella » est née.

faire connaitre leur maladie, le spina-bifida - T RN e W

Benoit, Emmanuelle et Nicolas sont atteints du spina-bifida, une
maladie congénitale qui toucherait au moins 15 000 personnes en
France. Malgré leurs handicaps plus ou moins lourds, ils ont monté une
expédition a la voile, de Saint-Malo a I'Ecosse, pour sensibiliser a leur
maladie, en réalisant a cette occasion un documentaire. En aoGt 2023,
ils sont partis pour dix jours de navigation sur un voilier adapté,
I'Estrella Lab, avec I'armatrice Olivia Wattinne et des équipiers valides a

leurs cotes.

'ws

Les Spirates de I'Estrella. De gauche a droite : Nicolas, Benoit et Manue. | CHANGEONS DE VUE

L'aventure pour mieux vivre le handicap

Nicolas recrute Benoit, Manue et Béatrice, trois amis grands voyageurs, qu'il a connus via
I'association de patients atteints du spina-bifida, 'ASBH. Aucun d'eux n'a beaucoup
navigué, mais ils sont sportifs et aventuriers dans I'ame. Entre autres, Benoit Fourcroy a
fait un tour du monde en bindmes « handivalides » (avec des personnes valides et en

et Benoit | AEROPIX situation de handicap) et Nicolas a traversé le lac Baikal en Sibérie. « L'aventure, le sport,
c’est notre fagon de mieux vivre le handicap » nous glisse Benoit, originaire de la Cote
d'Opale, qui pensait, petit, qu'il ne pourrait jamais pratiquer la voile.

Gaélle LEBOURG
Publié le 22/10/2023 3 09h36

htips: i " 0 i i I
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2301012023 17:14 RECIT. lis ont navigué de Saint-Malo 3 Glasgow pour faire connallre leur maladie, le spina-bifida

66 Le bateau, ca permet d'effacer
un peu les différences. 99

En plus de prendre la mer, les quatre « spirates » (les équipiers atteints du spina-bifida)
veulent aussi parler de leur maladie, encore méconnue dans I'hexagone. « Dans 70 %
des cas, elle est due a un déficit de la vitamine B9 pendant la grossesse, précise Benoit.
La prévention, qui repose sur la prise de cette vitamine pendant la grossesse, n'est pas
trés développée en France. » |Is décident de réaliser un documentaire sur I'expédition,
pour aborder autrement la question du handicap.

Benoit & la barre. avec Léon | CHANGEONS DE VUE

66 On a vécu avec quinze degrés de
gite pendant trois jours. 99

L'équipage au complet se retrouve pour un week-end préparatoire a La Rochelle en
mai 2023, pour naviguer jusqu'a I'ile de Ré. « C'est /a seule fois oli on s'est tous vus »,
raconte Léon, ancien moniteur de planche a voile embarqué comme second avec
Michaél, qui a également une casquette d'infirmier. Chargée de préparer le bateau,
Olivia a recruté le capitaine, Jean-Francois Levasseur, habitué des navigations

« handivalides », et Valérie Montoriol, la vidéaste.

231012023 17:14 RECIT. is ont navigué de Saint-Malo 3 Glasgow pour faire connaitre leur maladie, le spina-bifida

LEstrella Lab est un voilier pensé pour la grande navigation | CHANGEONS DE VUE

LIRE AUSSI :

INTERVIEW. Fabrice Payen : « C'est aussi le handicap qui m'a permis d'étre au départ du
Rhum » (2/2)

Une plateforme électrique pour descendre a l'intérieur du bateau

Sur I'Estrella Lab, un Sunreef 60 de 18 métres, aucun aménagement supplémentaire
n'est fait pour accueillir les « spirates ». « Sur les quatre personnes en situation de
handicap, c'était moi la plus handicapée » indique Olivia Wattinne, qui se déplace en
fauteuil roulant. Avec Olivia, seul Benoit a utilisé la plateforme électrique pour descendre
assis du cockpit a l'intérieur du bateau.

« Tout le monde a participé a la vie de bord et aux manceuvres a la hauteur de ses
capacités, ajoute Olivia. Nicolas a par exemple barré grace & Saranav, une application
d'aide a la navigation pour les personnes malvoyantes. » Le cap de la Cornouaille passe,
le soleil revenu, I'Estrella Lab navigue au portant et Nicolas, malvoyant, passe cing heures
al'avant jusqu'a réussir a apercevoir les dauphins qui les suivent.

Tout est nouveau pour le trio de « spirates » : les quarts de nuit, les étoiles dans le ciel et
les yeux, et la cuisine a 15 degrés de gite. A bord, il n'y a pas de distinction entre
camarades valides et « handis » sur 'organisation ou la durée des quarts. « On était tous
logé a la méme enseigne » résume Léon. « C'était dur mais trés joyeux » compléte Olivia.

LIRE AUSSI :

Handivoile. Quadriplégique, il redécouvre le plaisir de la navigation a bord d'un bateau
adapté

RECIT. I ont navigué d2 Saint-Mao & Glasgow pour faire connaitre leur matade, le spina-bifida

23102023 17:14

Dans le cockpit. I'Zstrella Lab a un banc sur rail et vérin, qui peut étre monte & hauteur d'un fauteuil pour faciliter le
transfert. | CHANGEONS DE VUE

Le 6 aolt 2023, c'est le grand départ. Ils sont huit a bord, dont quatre en situation de
handicap. Ils partent sans Béatrice, qui a du se retirer pour raisons de santé. Le cap est
mis sur I'Irlande et I'Ecosse. Objectif : rencontrer des associations de personnes atteintes
du spina-bifida, a Dublin et Glasgow.

66 Tout le monde a envie de
repartir. 99

Avec une mer assez agitee et 25 nceuds ce vent, les premiers jours sont sportifs. « On
était au prés et on a vécu pendant trois jours & quinze degrés de gite , rapporte Benoit.
Ce n'était pas évident, car on a tous les trois (les spirates) des problémes d'équilibre et
peu de force musculaire dans les jambes. »

Michaeél, l'infirmier. souffre d'un mal de mer tenace. De quoi inverser les roles, pour entrer
dés le début dans un climat d'entraide. « Le bateau. ¢a rajoute une difficulté
supplémentaire a tout le monde, ¢ca permet d'effacer un peu les différences » analyss
Léon, 25 ans et benjamin de l'aventure.

maladie, le spina-bifida

RECIT lis ont

4 Glasgow pour fai

231102023 17:14

1

La joie de Manue & larrivée, sur la riviére Clyde qui méne a Glasgow. | CHANGEONS DE VUE

Porter l'espoir

Arrivé pour la premiére étape a Dublin, I'équipage rencontre des patients, dont certains
sont des enfants. « On voyait leur regard s'éclairer quand on leur parlait de I'aventure »,
s'enthousiasme Léon. A Glasgow, I'arrivée au port est un soulagement. Le défi personnel
et collectif a été relevé par tous, sans aucun probléme de santé a bord. Il est temps de
souffler, et de rendre visite a |'association nationale du spina-bifida et son centre
d'accueil, un centre de référence en Europe pour le traitement de la maladie.

VOIR AUSSI :

VIDEO. Malvoyantes, ces deux femmes naviguent sur I'eau en autonomie grace a une

application
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Média : France 3 Alsace
Date de publication/diffusion : 15 janvier 2024
Lien Internet : https://www.facebook.com/watch?v=946980197109065

idéo Accueil En direct Parcourir Vidéos enregistrées Suivi(e)s

peur, Nicolas Linder est un
habitué des plateaux. Donc le
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Média : BFMTV. Alsace

Date de publication/diffusion : 16 janvier 2024

Lien Internet : https://www.bfmtv.com/alsace/replay-emissions/bonsoir-l-alsace/j-avais-peu-d-espoirs-nicolas-linder-
expligue-les-etapes-qui-lI-ont-conduit-a-devenir-un-des-futurs-porteurs-de-la-flamme-olympigue VN-202401150713.html

SFMTV  VIDEOS TRAFIC METEO FAITSDIVERS IMMO SPORT STRASBOURG BONJOURLALSACE |

TELECHARGEZ

HANDICAP : UN ALSACIEN PORTEURDELAFLAMME it

Tour de France BFMITV : Assistez a la projection « Russie, les enfants
volés d'Ukraine », échangez sur la fabrication de grands reportages BFMTV

"J'avais peu d'espoirs": Nicolas Linder explique les étapes qui
I'ont conduit a devenir un des futurs porteurs de la flamme
olympique
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https://www.bfmtv.com/alsace/replay-emissions/bonsoir-l-alsace/j-avais-peu-d-espoirs-nicolas-linder-explique-les-etapes-qui-l-ont-conduit-a-devenir-un-des-futurs-porteurs-de-la-flamme-olympique_VN-202401150713.html

Média : Dernieres Nouvelles d’Alsace
Date de publication/diffusion : 03 juin 2024
Lien Internet : https://www.dna.fr/education/2024/06/03/une-escapade-en-voilier-pour-mettre-le-handicap-dans-le-vent

LIBRA MEMORIA LeCLUB  NEWSLETTERS METEO  LABOUTIQUE MON SEJOUR EN MONTAGNE

Derniéres
Nouvefies
dalsace

Actualité v LUlinfolocale v Faitsdivers v  Sports v  Culture-Loisis v Nosformats v Magazines v Services v Q

R > coucation > Jourval sacollee - sociées

Trophée Coup de coeur 67
Une escapade en voilier pour mettre le handicap dans le vent

En a0t 2023, I'Alsacien Nicolas Linder a embarqué sur < I Estrella Lab >, un voilier aménagé pour permettre 3 des personnes

handicapées de prendre la mer. Une croisiére de dix jours entre Saint-Malo, Dublin et Glasgow, pour une belle revanche sur les

difficultés é son spina bifida, mation de la colonne vertébrale.
——— 030 2024 5000 s Ao 24 Bl 038 15015 TomprG6 6ctin 3o
(=

2023 dix jours & bord de e [Estrella », un voilier s

équipé pour accucillie des moussailions en s to handicop.DR

Dans sa vie quotidienne, il est seulement guidé par sa canne el la
petite voix de son GPS et il ne se serait donc jamais imaginé se
retrouver a piloter un bateau au milieu de I’océan. Et pourtant, il I'a

[ait. Alteint de spina bifida, une rare malformation de la colonne

vertébrale a 'origine de lourdes séquelles, I’Alsacien Nicolas Linder
aen effet eu 'occasion de faire un pied de nez  son handicap en
embarquant en aofit 2023 dix jours A bord de « 1'Estrella », un voilier
spécialement équipé pour accueillir des moussaillons en situation de
handicap. Une régate entre Saint-Malo, Dublin et Glasgow quia
également servi de cadre au tournage d'un documentaire. Nommé

« Les Spirates », jeu de mots entre la maladie et les pirates, ce film a
la sortie attendue début juin 2024 reviendra sur celte aventure hors
du commun et servira a sensibiliser le grand public A cette
pathologie.

«Fasciné par les explorateurs solitaires », I'Alsacien Nicolas Linder
a toujours voulu étre autonome, au maximum. A force de volonté, il a
réussi a s'engager dans de grands voyages 3 pied, sur les chemins de

Compostelle ou autour du lac Baikal. Mais son réve ullime était de

faire une chose encore plus folle comme « traverser un désert de
sel ». C'est chose faite, grace aux aménagements effectués sur
«PEstrella » comme cel ascenseur reliant le ponl a la cabine. Mais.
aussi grace aux quatre marins valides qui ont accompagné et guidé
les marins novices en situation de handicap.

Exploits et émotions

Les premiéres 24h n’ont pas été simples, car il a fallu s’adapter a
élre sur un bateau. « J’ai eu le mal de mer, loul comme
1

restés en téte sont les traversées des tempétes. Il v aussi cette

nfirmiére », raconte Nicolas Linder. Les moments qui lui sont

anecdole insolite, lorsqu’il a é1¢é invité a prendre la barre du bateau.
Pour une personne malvoyante, cela aurait dii étre un défi
impossible a relever mais Nicolas Linder I’a fait, aidé du capitaine

et...d"un bout de ficelle.

«Aujourd’hui, il y a énormément de technologie de pointe pour
naviguer mais pour moi, on avait trouvé un truc qui coditait
maximum 5 centimes », sourit Nicolas Linder. Avec cette ficelle,
accrochée a un élément du bateau de telle sorte a ce qu’elle flotte au
vent et touche le visage de Nicolas, le barreur a pu se rendre compte
de la direction du vent et donc de pouvoir diriger le bateau. « Dela
navigation a la truffe ! », résume-t-il, toujours empli d'émotions a
I'évocation de ces souvenirs. Pour celui qui s’est longlemps retrouvé
enfermé - de son propre aven — dans « 1a bulle du handicap », étre
aumilieu de 'océan a été une belle bouttée de liberté. « Quand on

revient d'un voyage comme ga, on est transformé », souligne-1-il.

Journalauc

i2g
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Média : Webradio All6 la Planéte
Date de publication/diffusion : 28 octobre 2024
Lien Internet : https://youtu.be/8y4GWLRLUNO

De retour de festivals

LES QUAIS Les Spirates de I'Estrella : Naviguer

8L'AVENTURE \ :
BORDEAUX au-dela du handicap

> Pl © oo0i/em

Les Spirates de I'Estrella : Naviguer au-dela du handicap
- ‘i ANG 14 Planind 51 G} ) Paager L Télécharger [ Enregistrer

93 vues 3 nov. 2024
Dans ce!ép\sode de “De retour de festival’

enregistré pour Iz webradio de voyage All6 la Planéte, au festival Les Quais de [Aventure 2024 & Bordeaux, Florence Fortias et Stéphane Blaise rencontrent Iéquipage du film "Les Spirates de IEstrella

(https://spi )" Ce projet ambitieu 3 mené un équipage mixte, camposé de personnes valides et non valides, de Saint-Malo & Glasgow, pour sensivilser e public  a maladie du spina biice

Nicolas Linde 2 . & Torigine de aventure, partage s0n parcours et son engagement pour faire connaitre Je handicap sous un nouvel angle, loin des aspects purement médicaux. Il est accompagné par Olivier Loizelet le réalisateur ainsi que Benoit, Léon, et
Man, membres de féquipage. is évoquentleurs expériences de navigation et a solidarité qui 'est instalée & bord. L équipage raconte comment ce voyage a permis de senibilser aux défio du quotidien pourles personnes atteintes de spina bifila et a offet fopportunité de vive une aventure
unique.

Le film "L tes de [Estrella” est une dé inspirante de de 50i, ol la maladie niest pas un frein, mais un défi & relever en collectif. L'équipage a navigué avec détermination, prouvant que, malgré les différences, fesprit déquipe peut mener & des accomplissements
extraordinaires.

Heébergé par Ausha. Visitez ausha.co/fr/p pour plus d
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Média : ici Elsass — Radio France
Date de publication/diffusion : 24 janvier 2025

Lien Internet : https://www.francebleu.fr/emissions/cote-rhenan/en-videos-en-route-vers-le-cercle-polaire-avec-nicolas-
linder-handi-routard-5884626

- @
.ICI [ Télévision

Croisiéres et grands challenges pour Nicolas Linder

4/5 : croisieres et grands challeEes pour Nicolas Linder Q

ici Elsass

/

=

regarder suriDAILYMOTION
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Média : La Voix du Nord

Date de publication/diffusion : 10 mars 2025

Lien Internet : https://www.lavoixdunord.fr/1562923/article/2025-03-10/boulogne-sur-mer-un-documentaire-sur-la-maladie-
spina-bifida-projete-le-19-mars

10/03/2025 12:00 Boulogne-sur-Mer : un documentaire sur la maladie spina bifida projeté le 19 mars au Megarama - La Voix du Nord

Boulogne-sur-Mer : un documentaire
sur la maladie spina bifida projeté le
19 mars au Megarama

Atteints d'une malformation rare de la colonne vertébrale, Benoit Fourcroy et ses amis
se sont lancés dans un périple de dix jours en voilier, de Saint-Malo a I'Ecosse. Le
documentaire relate leurs aventures et sensibilise autour du handicap. Pour la
projection, rendez-vous au cinéma Megarama, le 19 mars.

| Ll

= ‘I( \. ’

L]
Par Midan Busigries @ Tempo de lecture: cmun
t Publié: 10 Mars 2025 4 10600

120 métrec ce halec ot vingt cenclrSRdiGNEAS €L Y€ Terre pensée pour les valides, quatre aventuriers atteints du
spina bifida vont se confronter sux remous de I'0céan. »Voila un apergu des
scenes dont seront témoins les Boulonnais, le 19 mars, durant la projection du
documentaire intitulé « les Spirates de FEstrella » (https://spirates.org/) au
cinéma Megarama.

hitps:/ww.lavoixdunord fr/1562023/articie/2025-03-10/boulogne-sur o ntaire-sur-la-maladie-spina-bifida-projete-le-18-mars?clid... 112
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10/03/2025 12:09 Boulogne-sur-Mer : un documentaire sur la maladie spina bifida projete le 19 mars au Megarama - La Voix du Nord

b

La maladie impacte la mobilité et peut fréquemment toucher les intestins et la vessie.

Benoit Fourcroy, protagoniste du documentaire et touché par la spina bifida.

Durant dix jours, Benoit Fourcroy et ses équipiers ont sillonné les flots écossais
et irlandais pour sensibiliser a cette maladie qui concerne environ une naissance
sur 1 000. « C'est une malformation de la colonne vertébrale qui se manifeste
pendant le développement embryonnaire. La maladie impacte la mobilité et peut
fréquemment toucher les intestins et la vessie » vulgarise celui qui est originaire
de La Capelle-lés-Boulogne.

Rencontres, échanges et accessibilité

A bord d'un bateau de 18 métres de long, le quatuor — accompagné par un
skipper professionnel, un infirmier et un vidéaste — de I'Association spina bifida
handicap (ASBH) met en lumiére son quotidien pendant le voyage. Il y raconte
par exemple ses interactions avec les locaux. « Bien sdr, nous avons réalisé ce
projet pour médiatiser la spina bifida. Mais on veut aussi faire voyager les gens »,
rappelle Benoit Fourcroy.

Avant d'ajouter : « Nous savons que la prévention est possible pour notre
maladie. Depuis 30 ans, 70 % des cas sont causés par un déficit d'acide foligue —
autre nom de la vitamine B9 — de la mére pendant la grossesse. » Outre les
précisions apportées sur la maladie, le documentaire aborde aussi les
aménagements nécessaires sur le navire pour les personnes en situation de
handicap. Loccasion d'aborder plus largement la question de l'accessibilité dans
I'espace public en cas de mobilité réduite.

Organisée par I'association de cinéphiles Ecran d’Opale, la projection se
déroulera a partir de 20h30. Le documentaire dure 52 minutes et sera suivi d'un

débat sur la pathologie.

Poursuivez votre lecture sur ce(s) sujet(s) :

Boulogne-sur-Mer (Pas-de-Calais)(/region/boulogne-et-ses-environs/boulogne-sur-mer)
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Média : La Semaine dans le Boulonnais

Date de publication/diffusion : 19 mars 2025

Lien Internet : https://www.nordlittoral.fr/240508/article/2025-03-13/de-la-mer-l-ecran-un-voyage-en-voilier-sur-le-spina-
bifida-projete-boulogne-sur

De la mer a I'écran : un voyage en
voilier sur le Spina Bifida projeté a
Boulogne-sur-Mer

Benoit, Nicolas et Manu, atteints de Spina Bifida, ont navigué de Saint-Malo & Glasgow
pour sensibiliser a cette maladie rare. Leur aventure en voilier sera projetée au
Mégarama de Boulogne-sur-Mer le 19 mars.

L'aventure sur le bateau a duré 8 jours.

~
Par Chloé Martins tre atteint du Spina Bifida et prendre le large au bord d’un voilier, c’est
Journaliste E possible. Benoit, Nicolas et Manu, tous les trois touchés par cette
maladie rare, se sont lancés le défi de partir a la rencontre
[3] Publié:13 Mars 2025 2 17h26 o - . -
d'associations en voilier. C'est a bord du bateau I'Estrella Lab, un voilier de
@ Temps de lecture:2 min 60 pieds spécialement congu pour les personnes invalides, que les trois
amis ont pris le large Ce qui les a motivés - « sensibiliser la société sur cette

Partage - . . .
maladie », confie Benoit.

Une maladie rare

Le Spina Bifida est une maladie qui touche les enfants dés la grossesse.
C'est une anomalie de la fermeture du tube neural. Cette anomalie peut se
situer tout le long de la colonne vertébrale, du sommet du crane jusqu'au
coccyx, et parfois méme a plusieurs endroits. C'est lors de la premiére
échographie que la maladie se détecte. Quelques fois génétique, cette
maladie peut aussi se développer a cause de certains médicaments et dar
70 % des cas, a cause d'un déficit en vitamine B9 chez la maman. Elle
entraine des probléemes pour se déplacer, une sensibilité importante et
parfois la perte de la vision. « En France, 15 000 personnes sont touchées
par cette maladie. Cela touche une grossesse sur 1000 environ », détaille
Benoit.
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De l'effort et de la volonté

C'est en aolt 2023 que I'aventure débute. Benoit, Nicolas et Manu se sont
réunis sur I'Estrella, accompagnés d'un skippeur professionnel, d'une
infirmiére, d'un vidéaste, de la créatrice du bateau et du neveu de Benoit,
Léon, qui a quelques connaissances en voile.

T

Ll
\ v |
ESTRELLA+Lab

Au départ de Saint-Malo, I'4quipage s'est rendu a Dublin pour finir &
Glasgow. « A Dublin, nous nous sommes rendus a 'hépital qui prend en
charge cette maladie Fuis & Glasgow, nous sommes allés & la rencontre de
l'association. » Le voyage s'est effectué en une semaine. « Nous avons
méme passé deux nuits en mer », se souvient Benoit. Grace au vidéaste a
bord, un documentaire de 52 minutes a été tourné. « Avec ce projet, on peut
montrer que nous pouvons faire plein de choses sympas méme avec cette
maladie » confie Benoit.

Et les trois amis vont se souvenir de ce projet un bout de temps. « £n plus
d'avoir passé du temps en famille, c'est un projet qui nous a motivés a
maintenir notre forme. » Car oui, cette maladie demande beaucoup
d'exercices. « Une semaine sur un bateau c'est comme un an de Kiné I »
affirme-t-il. Pourtant, tous sont contents d'avoir réussi leur défi. « Surfe
voilier, tout le monde a trouvé sa place, chacun avait son poste. »

Une diffusion a Boulogne

Sorti I'année derniére, le groupe enchaine les projections en France et ce
mercredi 19 mars, direction le Mégarama & Boulogne-sur-Mer. « Aller dans
une ville o la voile est développée est important. » Alors vers 20h30,
direction le cinéma. Aprés la diffusion du documentaire, un débat sera
organisé par l'association Ecran D'Opale.
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Média : Dernieres Nouvelles d’Alsace
Date de publication/diffusion : 30 mars 2025
Lien Internet : https:/c.dna.fr/education/2025/03/29/nicolas-linder-handi-routard-a-partage-ses-aventures-en-classe

Haguenau

Nicolas Linder, « handi routard »
a partage ses aventures en classe

Ce mardi 25 mars, les élé-
ves de 5¢ 1 avaient rendez-
vous avec l'aventurier alsa-
cien Nicolas Linder, « handi
routard », pour illustrer
leur séquence « Aventure ».

ient ce moment pas-
sionnant de 'année de
' 5¢, ouleséléves font des
recherches sur Pizarro, Chris-
tophe Colomb, Hernan Cortés
et découvrent que ni le café ni
le cacao n’existaient en Europe
avant ces conquétes. Ils pré-
sentent des exposés, étudient
des textes d’aventuriers, écri-
vent leur propre récit... et fi-
nissent en recevant un aventu-
rier moderne résidant a
Bischwiller, Nicolas Linder.
Pour illustrer leur séquence
« Aventure », les éléves ont ac-
cueilli dans leur classe le
Bischwillerois, le mardi
25 mars. Nicolas Linder, mal-
voyant a cause du spina bifida,
multiplie les découvertes de-

SRRl ) . ——re

La Norvége est la prochaine destination de I'aventurier Nicolas Linder. Photo J. D.

puis dix ans et notamment de-
puis 2017, quand il a traversé le
lac Baikal en Sibérie avec des
camarades aveugles, mal-
voyants, ou sourds. Et depuis,
il a enchainé : traversée de la
France en tandem, récemment
un parcours en Finlande en so-
litaire. « Passer I'dge de la qua-
rantaine a -35°C, c'était une ex-
périence ! » confie-t-il.
Nicolas Linder est venu ra-
conter son voyage en voilier en
2023, dontle documentaire Les
Spirates de UEstrella est sorti
en juin dernier. Il s’agissait
d’un nouveau défi : aller de

Saint-Malo 2 Glasgow, en pas-

sant par Dublin en voilier, avec
un équipage de huit person-
nes, dont trois porteurs de spi-
na bifida, formé de trios qui se
sont succédé a la barre.

Les dix jours de voyage se
sontrévélés éprouvants (le mal
de mer), fatigants (il faut faire
son « quart » durant lequel un
trio dirige le bateau pendant

.
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quatre heures, tandis que les
autres essaient de se reposer,
tout en assurant la vie a bord).

« On était tres solidaires, ex-
plique le Bischwillerois, quand
une personne en fauteuil des-
cend, il faut une trentaine de
minutes et du soutien, quand
les conditions sont mauvai-
ses. »

Larencontre
avec les dauphins

« Qu'avez-vous préféré de ce
voyage ? » demande Léaa la fin
du reportage. « L’état d’esprit
dans le bateau... ou la loooon-
gue rencontre des dauphins,
un instant gravé dans ma mé-
moire a tout jamais » répond-t-
il. Quel est le prochain défi
maintenant ? « Ce sera la Nor-

‘vege a partir du jeudi 3 avril,

pour un parcours en chien de

traineau ! » termine-t-il.
Www.spirates.org
www.nico-handiroutard.com
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