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( @ 20minutes.fr du 4 mars 2025 ) (msw mots )

C'EST PARTI ! : Victoire ! La lycéenne souf-
frant d'une maladie rare va pouvoir monter
dans l'avion pour la premiere fois de sa vie

La compagnie EasyJet, vivement critiquée pour avoir refusé d'embarquer un appareil pourtant
vital, a fait savoir que la lycéenne pourra participer a son voyage scolaire

Camille Allain

e Kelly T. une lycéenne de 17 ans atteinte d'une maladie rare pensait devoir tirer un trait
sur son voyage scolaire.

e La compagnie EasyJet avait dans un premier temps refusé que sa valise transportant
son matériel médical soit avec elle dans I'avion.

¢ La jeune femme souffre de la maladie de Crigler-Najjar, qui l'oblige a passer dix heures
par jour sous des lumiéres bleues.
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une tyceenne atelinte a une mdiaaie rare craignait ae ne pas pouvolr paruciper a son voyage scoidire a
cause d'une encombrante valise ou elle transporte son matériel médical. F. Laurens/Hans Lucas

Sa pétition et la médiatisation de son histoire ont fini par faire plier EasyJet. Ce mardi, la com-
pagnie aérienne low-cost a annoncé que Kelly T. pourra bien embarquer a bord de son avion.
Cette lycéenne habitant dans la Manche souffre d'une maladie rare appelée maladie de
Crigler-Najjar. Une maladie qui l'oblige a dormir chaque nuit sous un ciel de lumieres bleues.

Un matériel encombrant que la compagnie EasyJet avait dans un premier temps refusé d'em-
barquer en cabine au motif que la valise était trop grande.

Avant de céder. « A la suite d’'un examen de sécurité, nous pouvons confirmer que la passa-
gére pourra voyager avec son équipement médical a bord », assure la compagnie a 20
Minutes. La jeune femme, qui pensait devoir renoncer a son voyage scolaire prévu fin mars,
pourra finalement partir en Espagne, comme le reste de sa classe.

Aprées le refus de la compagnie d’'embarquer sa grande valise contenant son systeme de lu-
miere bleue, la jeune femme et sa meére avaient lancé une pétition en ligne. « Un voyage en

soute pour cette valise et bien trop dangereux au risque qu'elle soit cassée ou perdue », expli-
quait la mere de I'adolescente, qui vient de féter ses 17 ans. « Sans ce matériel, sa vie est en
danger ». La compagnie a finalement trouvé une solution. « EasyJet transporte régulierement
des passagers équipés de matériel médical et fera toujours tout son possible pour trouver une
solution », assure un porte-parole.

La maladie de Crigler-Najjar est une maladie rare qui s’'attaque au foie. Elle tire son nom des
deux médecins qui ont décrit le syndrome pour la premiére fois en 1952 (John Crigler et Victor
Najjar). Cette maladie héréditaire rare se caractérise par un taux élevé d'une substance
toxique appelée bilirubine dans le sang, qui peut entrainer la mort.

Des lumieres la nuit pour se soigner

Un traitement existe pour limiter la prolifération de cette substance. « Cela nécessite une pho-
tothérapie quotidienne, pendant dix heures, afin d'éviter une accumulation toxique de biliru-
bine dans le sang. Sans ses lampes elle ne peut pas vivre », alertait sa mere.

Sa fille avait été I'une des porte-parole du Téléthon en 2023, ou elle avait raconté son combat
et montré son étrange quotidien sous photothérapie. La bonne nouvelle, c’'est qu'elle pourra
bien embarauer nour son premier vol en avion. Bon vovaae !
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