CORTAILLOD

«Si je gueris, j’aimerais faire

La Pétanque du vignable
fétera son 100e concours &
Cortaillod, dimanche. Une
partie des bénéfices seront
reversés a I Association
européenne contre les
lencodystrophies (ELA)
Suisse. Rencontre avec une
famille touchée par la
maladie, qui sera présente
e jour-.

CATHERIME BEX

rmaud a le sourire
communicatif et des
yeux bleus comme un
ciel sans nuages. Pour-
tant, & 13 ans, l'adolescent est
atteint d'une maladie généti-
que rare qui touche son sys-
téme nerveuxr. Malgré son
handicap, il sera présent di-
manche, au Petit-Cortaillod
isous la Battue), lors du 100e
concours de la Pétanque du
vignoble, Le club a en effet
décidé de reverser une partie
de ses bénéfices pour la re-
cherche sur les leucodystro-
phies (Remise des prix et du
chéque pour ELA & 17h30).
«“Ce sont les crganizateurs
qui sont wenus nous cher-
chers, explique Myriam Lien-
hard, mére d"Arnaud et prési-
dente de |'Association euro-
péenne comtre les lencodys-
trophies (ELA) Suisse. «MNous
wivaomns & Tavannes, mais nous
sommes les plus proches de
Cortaillod.  Sur  Meuchitel,
personne n'est recense a ELA,
ce qui ne veut pas dire qu'au-
cun cas n'existels
Lovsquon lui demande ce

wal L dttoral & valléeeS o me

qui le pousse 3 s'investir, Ar-
naud répond en toure modes-
tier «Cest pour me battre
pour tous les autres enfants
atteints. C'est un but, un réve
Jal wraiment envie de me
battre jusqu’au boute

Sur son état de santé, le
jeune gargon garde un moral
dacier: «Pour le moment, je
vaizs blen Je me bats pour les
autres et aprés pouar moik Sa
mere se récrie, mi-souriante
mi-serieuse o espére que T
te bats aussi pour toile Ar-
naud acquiesce. «]'al aussi en-
vie de guérir Jaimerais dé-
COUVEF un autre monde ol
courir ne poseralt pas de pro-
bléme. Je suis fan de Zinedine
Zidane. Eire footballeur, c'est
un réwve. 51 je guerls, je me
lance dans le foothall. Mais je
jous quand méme et j'essaie
de mettre des goalss L'ancien
capitaine de ['équipe de
France, Arnaud l'a dailleurs
rencontré en 2003, «]é&tais
complétement ému.  Javais
des étoiles plein les yeunrs

C'est 4 la naissance que la
maladie a &t diagnostiquée.
w4 sept mois, il ne tenalt tou-
Jours pas sa tétew, se souvient
= mere. «Longtemps, nous
avons fait des recherches. Ses
médecins  le  disaient fai-
néant... Et c'est vrails Arnaud
soffusque en souriant. Ou
quand 'lumour dune mére
dédramatize le quotdien de
som fils,

Myriam Lienhard reprend,
plus sérieuze soudain. «En
1999, les médecins nous ont
annoncés du tac au tac, dans

un couloir d'hépital, qu'il ne
viveait pas phas dun an. 1l
avait cing ans. Mous avons
alors cru 4 une maladie dégé-
nérative et nous avons di ap-
prendre & wivre avecs

Y a-til eu erreur de diag-
nostic? Les médecins hésitent
toujours sur le nom de sa ma-
ladie. Ils scngent & présent &
une maladie de la mwvéline
non  dégénérative. CTe  qui
n'empiche pas Arnand de
suivre une scolarité an Ceras,
a La Chaux-de-Fonds, en 6e
année A ce jour, il grandit et
fait des progrés

Un woile passe dewvant les
veux de Myriam Lienhard:
«la leucodystrophie est une
maladie trés grave. Il ne faut
pas oublier que des enfants
en meurents I¥Arnaud, elle
dit simplement: «Il a un en-
gouement, une joie de wivre
qui wvous tire le mondes
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Il n'existe pas una, mais des leucodystrophies. Ces affections
dégénératives zont des maladies génétiques rares qui touchent
Iz zystéme nerveux central, plus précisément la mygling, une
substance qui entoure les fibres nerveuges. Linflux nerveux
peing ainsi & passer. Le malade perd peu & peu ses facultés
physiques, entrafnant la mort & plus ou moins longue échéance.

Un traitement est & I'essai pour soigner cartaines
leucodystrophies, mais son colit est plug qu'ané rews:

G800 000 france par an. «C'est énorme! =, déplore Myriam
Lienhard, présidents de ' Azsociation suropéenne contre les
leucodyetrophies (ELA) Suisse. «Aujourd’hui, il y a un
extracrdinaire espoir de traitement. Mais il faudrait jouer & la
loterie pour zavoir qui sautenir, pour décider quel enfant doit
&tre soigne ou non. C'est terrible en tant que parents.» De
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I.I.E Amnaud, alieint dans s sanlé, Manne et lewr maman, Mynam, se soutiennent ding Unoversitd, i
serant presents dimanche & Cort oo pour récolter ges fonds condre les leucodlstrophies.  ICHARD LEWENBERGER)

nouveauy fraitemants pourraignt cependant sauver des vies,
=d'ai un jour demandé & un chercheur & Lausanne: «Si I'on
trouve quelque chose pour remplacer la myéling, eala pourrait-il
permettre & mon fils de vivre normalement®=. || m'a répondu
oui. Quand vous &tes mére et que vous entendez cela, vous ne
pouvez pas arréter wos recherches de fonds.-

Lazsaciation existe en Suisse depuis 2000 et compte une
quinzaing de familles. L'an passé, elle a pu reverser
75000 francs 4 la fondation europaenne du méme nom. Du
5 mai au 5 juin, ELA récolte d'ailleurs de "argent grice A des
tirelires que I'on trouve dans des pharmacies et autres
magasing. Les commergants intéressés & participer & catte
action peuvent contacter ELA au wenw g la-asso.com ou au 022
756 0= 40, Jebx
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