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Une journée pour lutter contre
diverses pathologies d'enfants

Issue d'un regroupement de
plusieurs familles de La Rivie-
re-Drugeon autour des mala-
dies de leurs enfants, I'associa-
tion "Ame de Héros” créé son
propre événement, lajournée
des Héros ce dimanche 15 sep-
tembre. Loccasion pour le
public den connaitre davanta-
ge sur les pathologies présen-
tées et daider dans la recher-
che et l'aide médicale.

arents du petit Malone, 4

ans, Clément Courtet et

Sinah Rolot s'investissent
depuis sa naissance dans le
combat contre la mucoviscido-
se. « Nous avons déja fait des
journéesily adeuxansetilya
quatre ans, exclusivement pour
T'association “Vaincre la muco-
viscidose” », affirme la maman.
Originaire de La Riviére-Dru-
geon, c’est lors d’événements
de la commune que le couple
réalise alors qu’il n’est pas le
seul a se battre contre la mala-
die de leur enfant.

Des maladies rares

« Nous nous sommes rendu
compte que d’échanger avec
des parents qui vivent aussi les

conditions de maladie de leur
enfant peut faire du bien », af-
firme Sinah. Ambre, 2 ans, at-
teinte d’'une maladie mitochon-
driale sur le géne PARS 2,
Malone, de mucoviscidose, Elé-
onore, 5 ans, atteinte d'un lupus
érythémateux systémique et
Urbain atteint d’épilepsie séve-
re et complexe... Tous ont une
pathologie différente, mais un
point commun. Ils sont atteints
de maladies rares, nécessitants
de nombreux soins ou des trai-
tements lourds.

Partant de ce constat, I’en-
semble des parents concernés
décident alors de créer I'asso-
ciation “Ame de Héros”, qui voit
le jour en janvier 2024 « Le but
de cette association est de com-
muniquer autour des patholo-
gies des différents enfants », in-
dique Sinah, présidente de
Tassociation.

Journée des Héros

« Nous souhaitons sensibili-
ser les gens a ces causes et ré-
colter de 'argent pour chacune
des pathologies. » Tandis que
les dons récoltés par I'associa-
tion sont reversés a I'associa-
tion “AGM” (Association guer-
rier mitochondrial) pour la

petite Ambre, les autres dons
reviennent également aux as-
sociations “Epilepsie France”,
pour Urbain, “Vaincre la muco-
viscidose” pour Malone et “Lu-
pus France” pour Eléonore. Dé-
japrésents sur les réseaux
sociaux et lors de différents
événements, 'association créée
alors sa propre journée des Hé-
ros ce dimanche 15 septembre a
La Riviére-Drugeon. Au pro-
gramme, randonnées pédes-
tres, baptéme de rallye, lecture
de contes, maquillage et specta-
cles. Parents et enfants auront
aussi 'occasion de rencontrer
Rémi Bourdin, athléte Ripa-
rien, membre de I'équipe de
I’équipe de France de ski de
fond et parrain de I'association.
Joueur du FC Sochaux Montbé-
liard, Kévin Hoggas répondra
également présent pour une sé-
ance photo et dédicace.

Pleine d’espoir, Sinah Rolot
évoque un public réceptif aux
actions de I'association et se
veut optimiste pour I’événe-
ment  venir. « Les gens se sont
mobilisésaussiautour del'asso-
ciation », précise-t-elle, « nous
avons eu de nombreux lots
pour la tombola de dimanche et
nousavonsdéjavendu 2 000 ti-

(De gauche a droite), Ambre, Urbain, Eléonore et Malone
sont tous atteints de pathologies diverses et rares. Photo Dr

ckets. » Une journée, qui per-

mettra sirement d’en organi-

ser d’autres de ce type al'avenir.
LaJournée des Héros le diman-
che 15 septembre a la Maison du

temps libre a La Riviére-Dru-
geons. Informations supplémen-
taires : 07 68 30 32 52 ou amede-
heros25@yahoo.com
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