CORTAILLOD

La Pétangue du vignoble fétera
son 100 concowrs & Cortaillod,
dimanche. Une parie des
bénsfices seront reverses a
['Association europdenne contre
les leucodystrophies Suisse.
Rencontre avec une famille
touchée par la maladie, qui sera
présente e jour-1.

CATHERTHE BEX

maud a le sourire commu-
nicatif ot des vean: Heus
comme un cid sans nua-
. Pourtant, 3 13 ans,
l'adolescent est atteint d une mala-
dis génétique rare qui touche son
srstéme nevewns  Malgrd son
hamdicap, il sera présent diman-
cha & Cortailled. lors du 100
concoars de la Péaanque du wi-
gnobla Le club a en offer décids
de reversar une partis de ses béné-
fices pour la recherche sur les leu-
codvetrophies.
wCe sont les crganisateurs qui
sont werns nous chercher, expli-
que Myram Lienhard, mére
dAmaud e présidents ds ['Asso-
dation européenne confre les leu-
codvstrophiss (ELA)  Suisse
«PJous wivons 4 Tavannes, mais
nonk sommes les phis proches de
Cortaillod. Sur Meuchétel per-
sorne net recenss 3 ELA, e qui
ne wveut pas dire quaucun cas
n'ecismeb
Lersquion lui demands cs qui
le powese & sinvestis Arnaud ré
pond en toute modestiz: o est
pour me batire pour wus les au-
wes enfants atteints Cest un but,
un réve T al vraiment sovie deme
batre jusquian boues
Sur son &at de sants, le jeuns
garpon garde un moral o acier:
«Pour le moment, je vais bisn. Je

Al attoral.a ...

«|l a une joie de vivre
gui vous tire le monde>
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FAMLLE Amaud, affeint dans sa sl Wanne el fewr maman, Mriam, se soutiennent dans Vadversieé. s

seront présents dmanche & Cortaiiod pour récoler des fonds comire fes leucodystrapies.  (RICHARD LEJENEERGER]

me bats pour les autres ot aprés
pour mols Sa mére se récris mi-
sourante mi-sfrieuse o espére
que tu te bats aussi powur toils Ar-
nawd acquissce «Jai aussi envie
de guérir Taimerais découvrir un
auire meonds ol courir ne poserait
pas de probléme. Je suis fan de Zi-
nedine Zidane FEme foorballenr
feet un réva Sl je ouErk e ome
lance danes lefoothall Mak je joue
quand méme et jessaie de metire
des goaks Lancien capitaine de
lI'squipe de France Arpaud la
dailleurs rencommré e 2003
«Tétals  complétement &
Tawvais des &toiles plein les yewoes

Cear i la naksamce que la meala-

Soins a 800 000 francs

Il m'existe pas une, mais des leucodystrophies. Ces affections
deégeneratives sont des maladies génetiques rares qui touchant ke
systéme nervelx central, plus précisement la myéling, une substance
qui entoure les fibres neneuses., Linflux nervewx peine ainsi &
passarn Le malade perd peu 3 peu s2s facultés physiques, entrainant
la mart & plus ou mcins longue dchéanos,

Lin traitement est A Messal pour soiner certaines
leucodystrophies, mais son colt est plus qu'ondrewe: 800000 francs
par an. =C'ast énorme! =, déplore Myriam Lienhard, présidents de
I'Association eurcpéenne contre les leucodystrophies (ELA) Suksse.
=AUjourd hui, ily a un extracrdinaire espoir de raitement Mais il
faudrait jousr & la bterie pour savair qui soutenir, pour décider quel
enfant doit &tre soigné ou non. Cest tarrible en tant que parernts -

De nouveaux traitements pourraient cependant sauver des vies,
sJai un jour demands & un chercheur & Lausanne: «5i I'on frouve

die a &6 diagnostiqués. «A sapt
mezs il ne tenait toujours pas sa
e, 52 souvient sa mére «Long-
temps nous avons fait des recher-
ches. Ses médecing le disaient fai-
néant.. Et ¢’est wraik Arnand g'of-
fusque en souriant. Cu quand
Thumour dune mére dédrama-
tize le quedidien de son fils

Mriam Lienbard reprend, plus
sérieuse soudain +En 1990, l=
medecins nous ont annoncés du
tac autac, dans un coulodr dhépi-
tal. quiil ne wiveait pas plus dun
an I swait cing ans. Mous svons
alors cru A une maladie dégénéra-
tiwe et riois avens dil apprendre &
vivre avecs

Une tombola en soutien

T at-il eu erreur de diagnostics
Ies meédecing hésitent toujours
sur le nom de sa maladis. Tls son-
gent & présent A une maladie de la
nrvéline non dégénérative. Ca qui
nempéche pas Arnaud de suivre
une scolaritd au Ceras, 4 La
Chavre-de-Fonds, en ée annés &
ce jour, il grandic et fair des pro-
gras.

o woile passe devant les veun:
de Myriam Lienhard: «La leuco-
devstrophie est une maladie trés
grave. I ne faut pas cublier que
des erfanrs en meurents IiAr-
naud, elle dit simplemnent «I a un
engoisment, une jois ds vivre
qui vous tre le mondes ACEX

=MNous savons qu'il est difficile de trouver des fonds pour la
racharches, explique Pietro Agrippa, président du club de
Pétanque du vignoble. =Cun de nos membres a eu lNdée de
remetire une partie de nos bénédfices & une association.
Personnellament, je ne connaissais pas la leucodystrophie outre
rmesure au départ, mais j& me suis renseigné -

Tous les bénéfices de la tombola du elub seront reversés a
I'Association eurcpéanne contre les leuccdystrophies (ELA)
Suigse, Sur les 3000 billets prévus, une bonne moitié a déja
trouve prenaur. =l nous en reste prés d'un millier que les
persannes pourront acheter sur place, dimanches, précise
Pietro Agrippa. =AU maxirmum, nous reverserons ainsi

6000 francs & ELA »

Composé d'une quarantaine d’amateurs, le club de Pétanque
du vignoble féte son 100 concours, dimanche, au Petit-

quelque chose pour remplacer b mydine, cela pourrait-l permeattre &
e fils de vivre normalement?=. Il m'a répondu oui. Quand vous
Btes mére et que vous entendez cela, vous Ne pouves pas ameter vos
recherches de fonds.»

Lasendation existe en Suiese depuis 2000 &t compta une
quinzaing de familles. Lan paszes, elle a pu reverser 75000 francs &
la fondatian surcpé&enne du meme nom, Du S mai ao S juin, ELA
récolte diailleurs de Fargent grice A des tirelires que 'on rouve dans
des pharmacies et aulres magasing, Les commergants intéressés &
participer & cette action pewvent contactar ELA au wwwiala-asso.com
ou au 022 756 09 40, fone

Cortaillad, sous la Battue. Vingt-quatre &quipes de trois
s'affronteront sur le terrain dés 2 heuras, «Du cétd des &quipes,
nous sommes déji complets=, ient & souligner le président du
club. «Mais nous avons encora des places pour le repas de
midi.» Les intéressés peuvent prendre contact avec Pietro
Agrippa au 072 280 &4 86, Des boissons et une patite
restauration sont égalemeant prévues durant la joumeée,

Yers 17h30, les récompensas seront remises aux vaingqueurs
du concours, ainsi que le chéque pour ELA. La Pétanque du
vignoble a choizi pour leitmotiv; =l ny a pas de petit don, un
franc est un franc.» fcbx



	Feuille1

