BASSOCIATION CONTRE LES LEUCODYSTROPHIES

ELA recrutedes coureurs pourdéfendre
sa cause aux 100 km de Bienne

> Touché par le combat de
I’Association ELA et sur-
tout par sarencontre avec le
jeune Arnaud Haefeli, at-
teint de leucodystrophie,
David Jeanmonod a couru,
I'an dernier, les 100 km de
Bienne pour leur cause.

» Désirant poursuivre
I'aventure, il met sur pied,
pour |'édition 2012, I'équipe
«We run for ELA».

» Aujourd’hui, le Biennois
et les membres d'ELA lan-
cent un appelalapopulation
pour adhérer a l'équipe et
courir pour une bonne cause.

«Courir pour quelqu’'un,
c’est bien plus motivant, assure
David Jeanmonod. Quand j’ai
fait la course I'an dernier, j’ai
dti courir au moins 12 h sous
une pluie torrentielle! Mais
quand je pensais a Arnaud et
aux autres enfants souffrant de
leucodystrophie, je me disais
qu’il fallait assurer un max! On
doit toujours aller plus loin que
ce que 'on peut donner.»

Et ce ne sont pas des paroles
en I'air qui sortent de la bouche
du «pierceur» biennois, puis-
que, cette année, il crée ’équi-
pe «We run for ELA». Le but
est non seulement de récolter
des fonds pour la recherche
médicale et le soutien des en-

Arnaud Haefeli et David Jeanmonod, ensemble pour la bonne cause.
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fants souffrant de leucodystro-
phie, mais aussi de faire
connaitre cette maladie orphe-
line. «Je trouve dommage que
certaines personnes ne se ren-
dent pas compte de ce que vi-
vent les familles d’enfants ma-
lades», regrette le sportif.

Courir pour la solidarité
Arnaud Haefeli, 17 ans, at-
teint de leucodystrophie, a eu la
chance de garder la plupart de
ses facultés, dont la parole. 11
profite aujourd’hui de cette
chance et se bat pour ses pairs.
«Unjour, Zidane m’a dit que la
plus belle équipe est celle qui
se bat pour la maladie», se sou-
vient le jeune homme, appelé a
coacher I'équipe en juin. Il
poursuit: «Moi aussi, j'appelle
les gens a nous rejoindre pour

que nous nous battions ensem-
ble contre la maladie.» Sa moti-
vation et son engagement pour
I’association lui ont valu le titre
d’ambassadeur d’ELA Suisse.

Pour intégrer le team «We
run for ELA», il faut évidem-
ment s’inscrire aux courses de
Bienne, puis se rendre sur le
site de l’association. Chaque
coureur s’engage a une contri-
bution de 50 fr, pour les adul-
tes, et de 4o fr, pour les en-
fants, en faveur de l'associa-
tion. A leur adhésion, les mem-
bres regoivent un maillot en
jersey, personnalisé aux cou-
leurs originales d’ELA. «C’est
pour que les gens sachent pour
qui et pourquoi nous courons»,
précise David Jeanmonod.

Les membres de 1’équipe
pourront ensuite se faire par-

rainer. Ce procédé permet ain-
si de toucher un plus large pu-
blic. «Cette opération de solida-
rité aide aussi les parents d’en-
fants malades a moins avoir
I'impression de vivre cette si-
tuation difficile seuls dans leur
coin», ajoute Myriam Lien-
hard, présidente de I’Associa-
tion ELA Suisse et mere d’Ar-
naud.

Ne jamais baisser les bras

«Pour nous, enfants souf-
frant de leucodystrophie, il est
important que les gens nous
montrent leur soutien, car
nous avons tous la lueur d’es-
poir de guérir un jour. On a
déja réalisé un grand pas en
avant, mais il y encore du che-
min 2 faire», note Arnaud Hae-
feli.

C’est ce que confirme le di-
recteur d’ELA Suisse Pascal
Priamo en expliquant que «la
Suisse a un retard d’'une ving-
taine d’années quant au traite-
ment de cette maladie». Il
n’existe en effet aucun méde-
cin véritablement spécialisé
dans les leucodystrophies dans
le pays.

Ce n’est pas pour autant que
les quatre intervenants perdent
espoir. «Nous n’avons pas le
droit de baisser les bras, il faut
continuer le combat et un jour
nous gagnerons!», conclut Ar-
naud Haefeli. MARISOLHOFMANN
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