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« Les souffles de l’Espoir » : du souffle et du cœur

Créée en 2003 l’association « Les souffles de l’Espoir » est une association qui a pour but d'informer et de collecter des fonds au profit de l'aide aux personnes atteintes de la mucoviscidose et de leur famille, et la réalisation de rêves de patients ou patientes. À travers nos coureurs et nos randonneurs, nous offrons à tous les enfants le souffle dont ils sont privés
Cette initiative est née grâce à un groupe d’amis passionnés par la course à pied, qui a décidé de se mobiliser pour tous les enfants privés de souffle afin de leur donner le leur.

Depuis 1994, elle organise des raids humanitaires dans l’hexagone, participe à de nombreuses courses parisiennes et régionales, et depuis peu, propose une fois par mois des randonnées en région parisienne ouvertes à tous.

Classée à tort parmi les maladies rares ou orphelines la mucoviscidose est une maladie génétique. Deux millions de personnes (soit environ 1 sur 30) sont, sans le savoir, porteuses du gène responsable de la maladie et sont donc susceptibles de la transmettre. Tous les 2 jours, un enfant naît atteint de mucoviscidose.

A ce jour on ne sait toujours pas guérir cette maladie, bien que l’espérance de vie des malades augmente.

C’est pourquoi il faut continuer à sensibiliser le public et multiplier les manifestations pour récolter des fonds au profit de la recherche médicale et redonner espoir à tous les enfants malades.
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Les Souffles de l’Espoir, une véritable histoire humaine…

A l’origine, un groupe d’amis passionnés par la course à pied décide de courir pour les autres, pour les enfants malades de la mucoviscidose et de leur donner le souffle qui leur manque tant. L’action des bénévoles a commencé en 1994, mais c’est en 2003 que les organisateurs décident de créer l’association «Les souffles de l’espoir, courir contre la mucoviscidose» présidée aujourd’hui par Philippe Gautier.
Une démarche de sensibilisation

Le but des Souffles de l’espoir est d’aider la recherche, d’informer et de collecter des fonds au profit de l'association nationale Vaincre la Mucoviscidose dont le rôle est d’informer, de permettre aux patients de vivre mieux leur maladie et enfin de guérir grâce au développement de la recherche.

La démarche associative des souffles de l’espoir ne consiste pas à recruter des adhérents à tous prix, mais plutôt à expliquer qui elle est et à présenter ses motivations. L’association souhaite avant tout sensibiliser le grand public sur une maladie classée à tort dans les maladies rares ou orphelines alors qu’elle touche 6000 personnes en France avec 5 à 800 nouveaux cas dépistés chaque année.
Le témoignage d’Elise, marraine de cœur de l’association
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Depuis le raid 2002 en Bretagne, Elise, 26 ans, jeune fille courageuse atteinte de la mucoviscidose est devenue la marraine  de coeur de l'association.

Elle a participé à plusieurs reportages la suivant dans sa vie quotidienne pour comprendre comment vivre avec la mucoviscidose.

« Nous avons tous des projets plein la tête, aidez-nous afin que l’on puisse vivre aussi longtemps que possible : que ces projets se réalisent »

Elise

Le soutien de la chanteuse Sofia Essaidi

Très touchée par la disparition de Grégory Lemarchal (vainqueur de la Star Academy en 2004), Sofia Essaidi a accepté depuis le 3 mai 2007 de devenir la marraine des Souffles de l'espoir. 

« Je suis très fière de soutenir votre combat. Je suis admirative de votre volonté et de vos initiatives pour vaincre la maladie, il est en effet capital de récolter des fonds pour aider la recherche... Je ferai donc de mon mieux pour parler de vos réunions et courses à travers toute la France! ». Sofia a chanté pour l’association lors de l’émission « N’oubliez pas les paroles » de Nagui sur France 2 le vendredi 3 janvier en prime et a gagné la somme de  50 000 euros avec l’aide de l’humoriste Ary Abitan.
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                        Sofia et notre Julie, le 18 mai 2008.                                 Sofia et Caitlin le 19 juin 2012.

 « Les Souffles de l’Espoir » en actions

· Courir contre la mucoviscidose

Notre but est d’aider la recherche, d’informer et de collecter des fonds par le biais de

raids humanitaires dans l’hexagone, de présence accrue sur les courses parisiennes

et de Normandie, et aussi, depuis peu, grâce à l’organisation régulière de randonnées en

Ile de France.

6 raids de 2 semaines chacun ont déjà été réalisés:

· Juin 1994 : 900 kms, de Paris à Blomac village de l’Aude, près de Carcassonne.

· Avril 1996 : « La route des cols » a couvert 2.200 kms, de Paris à Blomac, en passant par les Vosges, le Jura, les Alpes et les Cévennes.

· Mai 2000 : Les évènements survenus dans l’actualité peu de temps avant le départ de ce raid, ont modifié l’objectif devenu la collecte de fonds au profit des sinistrés de l’Aude suite aux inondations. : 1.700 kms à travers le Massif Central, l’Auvergne, les Cévennes.

· Juin 2002 : 1.700 kms à travers la Bretagne et la Normandie. C’est aussi la rencontre avec cette jeune fille exceptionnelle, Elise Bertrand, alors âgée de 16 ans et atteinte de mucoviscidose. Elle devient la marraine de notre groupe d’amis qui se constitue alors en association. En Mars 2003, c’est la naissance des «Souffles de l’espoir, courir contre la mucoviscidose».
· En Juin 2004 : 1.700 kms «À la découverte des Pyrénées» où nous retrouvons Julie 8 ans, petite fille de l’Aude dont nous portons la photo sur nos débardeurs.

· En Juin 2006 : 1.700 kms d’Orléans à Condé-sur-Sarthe, via la Sologne, la Creuse, la Dordogne, Puymirol dans le Lot et Garonne, Roquefort dans les Landes, remontée sur Guérande en Loire Atlantique et Condé dans l’Orne. 

· En juin 2008 : 1800 kms de Villethierry à Blomac, en passant par la Nièvre, le Puy de Dôme avec le Pas de Peyrol (1588m), la Lozère avec Chanac, le Tarn et Garonne avec Bioule et Grisolles et Blomac dans l’Aude.

En dehors de ces raids, ponctuellement organisés, l’association est présente sur diverses courses en tant que coureurs et bénévoles, telles que : le semi-marathon de Boulogne Billancourt, les 10 kms de l’ANORGEND, le trail de Radon, les 20 km de Maroilles, la corrida et les 10 kms de Houilles, Alençon Médavy, les semis marathon d’Antony et de Rueil Malmaison. De plus une randonnée est proposée chaque dernier dimanche du mois. Enfin l’association a participé en 2006 et 2007 à la  Virade de l’espoir de Champigny, et depuis 2010 à La Virade de l’espoir du Parc de Sceaux. 
· Objets en vente de l’association :
              Peluches et tee-shirts sont en vente au stand de l'association lors de chaque course.

                        Peluche : 3 euros.            Tee-shirt technique : 10 euros.

Les événements 2014.
Calendrier des courses

Dimanche 19 janvier :

Les 10 kilomètres du 14eme.
Dimanche 9 février :
Les 5 et 15 kilomètres de Charenton..
- Dimanche 16 mars :
Le semi-marathon d'Antony.
 

- Dimanche 6 avril :
Les 10 kilomètres et le semi-marathon de Rueil Malmaison.

 - Dimanche 13 avril :
Alençon - Médavy (15,50 km)

 - Dimanche 27 avril :
Bénévolat au sein des 10 kilomètres du bois de Boulogne, avec Michel Orchilles et Sport Passion.
 - Dimanche 11 mai :
Les 10 kilomètres de l'ANORGEND, course au profit de notre association au bois de Vincennes.

 Du samedi 31 mai au samedi 14 juin :
8éme Raid humanitaire "A la découverte du Nord" ,de Boulogne-Billancourt à Sceaux, en passant par Trouville, Bergues, l'Alsace.
En partenariat avec l'Association Grégory Lemarchal.
Dimanche 12 octobre
Bénévolat aux vestiaires des 20 km de Paris.

Dimanche 18 novembre :

Le plus grand rendez-vous de l’année avec le semi-marathon de Boulogne Billancourt (Au profit de notre association).
Calendrier des randonnées

Randonnée du Patrimoine
A la découverte du domaine de Marie Antoinette.
Dimanche 2 mars :

Randonnée de 20 kilomètres entre Dourdan et Saint-Chéron.
Et d’autres dimanche comme la découverte du château de Vaux le Vicomte, de Provins….

Dimanche 28 septembre :

VIRADE DE L'ESPOIR au Parc de 

Sceaux.


Nos partenaires


2exvia (agence de communication multimédia) a mis ses compétences au service de l'association en donnant vie au site internet.


Société de Chronométrage qui réalise ses prestations partout en France. Fournisseur des textiles de l'association. "Nous sommes partenaires car c'est un coup de coeur, un très bon feeling établi sur le sol marocain au Marathon de Marrakech. Merci de nous avoir aussi acceptés."


Patrick Carlier, jeune dessinateur, a réalisé gracieusement le dessin de la petite fille sur la page d'accueil du site ainsi que celui qui illustre le tee-shirt de l'association. Il prépare actuellement une bande dessinée illustrant les points essentiels de la  maladie.

Leurs dons contribuent à financer nos dépenses de fonctionnement.

Leurs actions pour mettre en avant l'association participent au développement de notre notoriété.



Informations pratiques


Les SOUFFLES de l'ESPOIR

Courir Contre la Mucoviscidose

108 rue Saint-Maur.
75011 PARIS

Tél. : 07 71 10 74 90 
coureursmuco@orange.fr

Pour en savoir plus, consulter le calendrier des événements ou encore télécharger un bulletin d’adhésion, n’hésitez pas à consulter le site Internet de

l’association : www.souffles-espoir.org

Président

Philippe Gaulier

108 rue saint Maur - 75011 Paris - 06 81 15 38 48

Philippe.gaulier@live.fr
Vice-président et section Randonnée 
Pascal Jaloux

20 rue de Bruxelles - 78990 Elancourt 06 12 16 02 54

pascal-jlx@wanadoo.fr

VAINCRE LA MUCOVISCIDOSE

181, rue de Tolbiac

75013 Paris

Tél : 01 40 78 91 91

Fax : 01 45 80 86 44

www.vaincrelamuco.org



La Mucoviscidose 

· La maladie

La mucoviscidose est la plus fréquente des maladies génétiques graves de l'enfant : en France, tous les 2 jours, un enfant naît atteint de mucoviscidose. Elle se caractérise par une défaillance des cellules du pancréas et des bronches qui les conduit à fabriquer des secrétions trop épaisses. Ce mucus visqueux s'accumule et provoque des troubles digestifs et respiratoires graves Les enfants naissent avec cette maladie héréditaire qui ne peut pas être contractée après la naissance, elle n’est donc pas contagieuse.

Deux millions de personnes (soit environ 1 sur 30) sont, sans le savoir, porteuses du gène responsable de la maladie et sont donc susceptibles de la transmettre.
On dénombre dans notre pays, environ 6.000 patients atteints de mucoviscidose, un tiers ont plus de 18 ans. 

Les symptômes et la sévérité de la maladie sont extrêmement variables d’un patient à l’autre. La mucoviscidose affecte un grand nombre d’organes, mais la plupart des troubles concernent essentiellement les poumons, les intestins, le foie et le pancréas, mais par contre elle n’affecte pas les capacités intellectuelles.

Les poumons : chez une personne atteinte de mucoviscidose, le mucus est plus épais, moins fluide et visqueux. Il adhère aux parois des poumons et obstrue les voies respiratoires. Il est donc très important de les libérer en pratiquant régulièrement des actes de kinésithérapie.

Le pancréas : c’est un organe essentiel à la digestion des aliments, grâce à la production d’enzymes. Dans la mucoviscidose, le pancréas est bloqué par des fluides épais. Les enzymes digestifs ne peuvent donc plus atteindre les aliments qui ne sont plus digérés.

La mucoviscidose est une maladie chronique que l’enfant aura pendant toute sa vie. Elle doit donc être traitée efficacement pour qu’il puisse connaître une vie aussi normale que possible. Aujourd’hui, même si l’espérance de vie augmente, on ne sait toujours pas la guérir.

· Un traitement lourd

Chaque jour (1 à 2 heures) :

10 à 30 médicaments.
1 à 3 séances de kinésithérapie respiratoire d'une durée de 20 minutes.
1 à 3 séances d'aérosol.
En période de surinfection (5 à 6 heures) :

Des cures d'antibiotiques d'une durée de 3 semaines (à l'hôpital ou à la maison) parfois plusieurs fois par an.

Enfin la greffe :

Celle-ci peut concerner un ou plusieurs organes (poumons, foie,...).
L'attente peut aller de 1 jour à 18 mois !
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