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Croisiére de ['Espoir sur le lac Léman

Du vendredi 13 au lundi 16 Ao(t 2010, Christian Ringgenber g, dit Tonton, organisateur, Michéle Sanglard,
secrétaire, André Charmey, trésorier et leur équipe de bénévoles suisses et frangais, tous de Nyon et des bords
du lac Léman, ont organisés la 13°™ édition de la Croisiére de I’ Espoir, dédiée cette année aux enfants atteints de
maladies génétiquement rares (dites maladies orphelines) voir annexes 1 et 2

L e 13 au matin, des 8 heures, I’ équipe nous attendait, présentation, enregistrement des bagages, caf€, croissants
et pains au chocolat, et hop, tous dans le petit train touristique pour lavisite delaville de NY ON (Suisse).

Premier arrét, caser ne des pompiers, présentation des moyens humains et du matériel, visite du musée dans
«l’ abri anti-atomique, qui est opérationnel avec vivres etc..» et grimpette sur la grande échelle.

Ensuite, visite deslocaux d’ Ambulances Service et des véhicules de secours. A noter gu’ aprés 3 ans de
formation les ambulanciers sont habilités a effectuer selon un protocole strict, des actes médicaux, ce qui n’ est

pas autorisé en France



Retour au port avec lavisite du musée du L éman. Page 2

A noter, la présence de Charles Anex, qui a 70 ans atraversé le Léman sur les 4.914m81 qui séparent lesrives
francai ses des rives suisses afin de récolter des fonds pour la Croisiére : il aains effectué un don de 10.000
francs suisses (environ 7.500 euros) voir annexe 4

" MERCI Charles!

Et ¢’ est I’embarquement sur I’ un des bateaux de I’ armada:

LeBarbu Lord Il piloté par Jean-Pierre et son co-pilote Michel
Le Nyolue 2 Bateau des pirates Michel Thierry
Le Momo |’ Estanco Jean-Mi Monique
Le Friset Alain

Le Claudy Claude Francois
LelLilibelle Patrick

L’ Orphalése (voilier) Michel Vincent
L’ Isanne (vailier) Antonin Bernard
Levailier surprise de Charles Anex

Le Crois'ton Bateau Amiral Christian (Tonton), Michele

I’ Alva qui embarquaient les généreux donateurs qui voulaient bien naviguer un peu avec nous.



Tout cela sous les yeux des autres bénévoles comme Lakhal pour I’ animation, Emilie, Gaby, Thomas, page 3
Stéphanie, pour I’ accueil la vente des casquettes, t-shirts, et autres...n’ oublions pas Brigitte avec son camion
frigo (trés précieux, il contient la nourriture et les boissons) et |e véhicule d’ accompagnement «spécial
handicap» conduit par Sacha, responsable de |" acheminement de nos nombreuses (trop ?) valises.

Direction Lausanne : 3 heures de bateau, dur dur pour celles et ceux qui ' avaient jamais navigué !

Au passage, |e bateau sauvetage a salué la mémoire d’ un bénévole récemment disparu, lance d’'incendie en
action et corne de brume. Chaque pilote a alors jeté un bouquet.

A I'arrivée aLausanne, au port de Vidy, accueil par la Commune qui hous a servi |’ apéritif.

Diner “musical” dans les locaux de la société de Sauvetage, et dodo au Jeunotel (inutile de nous bercer) !

kkkkkk*k

L e 14, des 8 heures, tout |le monde sur |e pont pour le petit-dé euner et embarquement vers L e Bouver et.

3 heures de bateau, pour faire une escale a Villeneuve en longeant le célébre chateau de Chillon.
Accueil chaleureux avec apéro offert par lacommune et repas toujours en musique.

Puis a 15 heures, baptémes de I’ air en hélicoptére : frissons garantis, au-dessus de Lausanne et du lac.




Retour au bateau pour aller visiter le chateau de Chillon : superbe! et chargé d’ histoire! page 4

aprés lavisite, 3 heures de navigation pour arriver au Bouver et ou repas et repos ont été favorablement
appreéciés.

*kkkkkx

Le 15 : aprés une bonne nuit al’ hétel Bellevue (avec vue sur le lac) et un copieux petit déeuner, visite du
Swiss Vapeur Par c, trains miniatures serpentant dans un paysage suisse modéle réduit représentant des
villages et des édifices.

Ensuite, accueil par lacommune de Port-Valais, puis direction les locaux de la Société de sauvetage pour
déguster une paélla, que les bénévoles ont préparer pour 800 personnes, qui pouvaient les emporter ou se
joindre a nous pour la déguster, avec toujours une animation musicale !




Pour digérer, 3 heures de bateau pour rejoindre Evian, les 10 francais étaient heureux de fouler page5
laterre de lamere Patrie. Accueil chaleureux de lamunicipalité d’ Evian....méme s une alerte tempéte a
brusgué un peu I’ apéritif ! Les phares clignotants de la berge suisse ont prévenus atemps les quelques
plaisanciers encore sur le lac.

Le soir, feux dTa_rii comm chague 15 Aodt, offert par lamunici p ité, suivi de celui offert par le grand
Hotel, visible de notre hétel ou nous avions une superbe vue sur le lac.
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Le 16, tempéte sur lelac, des creux d’ un métre cinquante, du crachin et du vent a «décorner les boaufs comme
on dit chez nous». Inquiétude des pilotes mais encore plus des passagers.

Embarquement quand méme, ballottés, aspergés pour les plus braves restés sur le pont des vailiers, et nous
voici a Sciez, commune francaise, apres un voyage plus long que prévu a cause du vent debout !

Accueil par lacommune, apéritif et d§euner savoyard : diots, gratin, salade et fromages régionaux et le dessert,
des crépes préparées sur place, nature, au chocolat et pour les plus méritants, crépes copieusement arrosées de
grand marnier !

A lasortie le club des Vieilles Rondelles de Chablais nous attendait pour nous romener dans leurs voitures de
collection'!

Sciez — Nyon, bien chahutée I’armada! Slr nous étions les seuls sur lelac ! Mais comme nous |’ avait annoncé
Tonton lorsde |’ inscription : quel que soit letempslacroisiereirajusqu’a son terme.

*kkkkk
Un grand merci atoutel’ équipe, organisateurs, bénévoles, représentants des communes ou municipalités
sans oublier les équipes des Sociétés de Sauvetage du L éman, les musiciens, les per sonnels des hétels ou
nouslogions, et Luis, I'artiste qui chaque jour maquillait les enfants. (Voir lesannexesjointes)

®S : le soir, les pilotes et co-pilotes préparaient la “virée du lendemain ” et couchaient sur leurs bateaux;

Pour les participants Francais, Carquefou le 20 Ao(t 2010

Paul Président de 'AMWS-CINCA.

Déclarée le 21 Juin 2006 a la Préfecture de Nantes, parution au journal officiel du 15 Juillet 2006
Modification des statuts en date du 13 Septembre 2008 parution au J.O. du 6 Décembre 2008

14 rue Panneton 44470 CARQUEFOU Tél. : 02 4050 85 30

Courriel amws@orange.fr  site internet  www.amws-cinca.eu
L’AMWS-CINCA est référencée @ AAS (Annuaire des Associations de Santé), EURORDI S Rarediseases Europe, e¢ ORPHANET




Annexe 1l

Vious vous en doutez, la mise sur
pied annuelle d'une expédition
telle que la Croisigre de 'Espoir
n'est pas de tout repos. Pour le
comité en place comme pour
les nombreux benevoles, elle
représente hien des heures de
travail tout au long de la saison.
Mais quells belle récompanse
[que sont ces sourires d'enfants
gt de parents pour qui cette
halade de quatre jours sur notre
beau Léman représante un in-
terméde heureux ef réconfortant
dans la grisaille des jours.

Adresse postale:

Croisiére de I'Espoir
Case postale 2204
CH - 1260 Nyon 2

Tel 079 22509 53
msanglard@bluewin.ch - % A ;’ﬂ
www.croisieredelespoir.ch Michéle Sarglard (scoréfaral]  Andet Charmey (rescrnia

T de m

Il er faul des bonnes velontés pour assurer I transport et lintendance d'une édition de la Croisiare de
I'Espoin. Piloles el co-pilotes mettant leur batesux 3 disposition. conducteurs des véhiculas ransportant
nourriture, boissons ol bagages, ils sont & chagua fois une bonne trentaing 3 se mettre en quatra..

Luisle spécialiste du maquillage.
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Ces maladies dites orphelines

En treize année d'existence, la Croisiére de
I'Espoir a été confrontée & un grand nombre
de maladies différentes. Toutes infiniment dif-
ficiles a vivre, tant pour les victimes que pour
leurs familles. Cette année, les invités de notre
périple Iémanigue se sentent habituellement
peut-étre encore plus esseulés que I'étaient
les autres, tant il est vrai que leur mal est 4 la
fois rare et méconnu. Car ils sont victimes de
maladies dites orphelines.

Les maladies rares se comptent par milliers, entre 6000 et 8000 maladies génétiques selon
I'Organisation mondiale de la santé. Et cing nouvelles sont décrites chague semaine dans la
litterature scientifiqgue. On estime a 25 millions les Européens et a 27 millions les Américains
touchés de prés ou de loin par ces maladies.

Si certaines de ces maladies touchent des milliers de personnes, la plupart ne concernent
qu'une centaine de patients.

Peu de caractéristiques, peu d'individus touchés... Ces criléres expliquent en partie pour-
quoi ces maladies ont longlemps &té ignorées des médecing, des laboratoires, des pali-
tiques et des chercheurs. Ce qui a des conséquences sur le diagnostic et I'orientation vers
les professionnels compétents (souvent tardifs, aprés un véritable parcours du combattant),
l'accés a des soins adéquats, la prise en charge et linsertion sociale_ .. |l exisle ainsi trés
peu de traitements curatifs pour ces maladies, mais plutdt des soins palliatifs capables
d'amelicrer la qualité de vie et de prolonger la durée de vie des patients,

Cependant, d'importants progrés ont récemment &té réalisés. Des avancées thérapeutiques
{decodage du genome humain, meilleur partage des connaissances) et politiques ouvrent
de nouvelles perspectives de prise en charge des malades. Parallélement, il faut saluer
le travail quotidien des nombreuses associations de patients qui luttent pour mieux faire
connaitre ces maladies auprés du grand public mais également auprés des professionnels
de la sante, et faire avancer |a recherche en participant aux essais thérapeutiques.

- N

Par le biais d'un don pour lequel nous vous remercions
par avance, emborguez oved nous pour la prochaine

- A r -
Croisiere de I'Espoir!
le bulletin de versement encarté dons ce programme
vous permettro de concretiser votre soutien et contri-
buera & lo qualité de I'accusil que nos invités de l'an-
née recevront qux quotre coins de notre beou Léman,
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