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De Gap a Verviers pour (amélia

Un francais de Gap

(département des Hautes- |“.

Alpes), Régis Descamps,
va marcher jusqua
Verviers pour la petite
(amélia, malade.

o Sarah RENTMEISTER

u haut de ses 5 ans, Camélia

est une enfant « différente »,

confie sa maman, Lina Es-
posito avec beaucoup d'émotion
dans la voix. Je waime vraiment
pas le mot “ enfant handicapée ” ».
Quelques mois aprés sa nais-
sance, sa famille apprend une
terrible nouvelle : Camélia souf-
fre du syndrome Williams Beu-
ren, « qui engendre une malforma-
tion cardiaque, un deficit intellectuel,
une hypotonie musculaire entrai-
nant un retard pspchomoteur, des
troubles alimentaires, des problemes
de vue et une forme inhabituelle du
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visage en elfe » décritelle. Une

maladie génétique rare qui en-

traine des suivis réguliers et
lourds avec les coiits au porte-

« Jepreternesjambesa », Cest le
nom du mouvement créé par le
Frangais et gendarme Régis
Descamps, tonton dune petite
Clara atteinte du méme syndrome
que la petite Verviétoise (amélia
pour qui il va marcher comme il fa
déja fait pour sa niéce, pour
Pauline, Ellie-Rose, Ethann, Alicia,
Dylan ou encore Mia, dautres
enfants malades. De nuit comme
de jour, il parcourt des centaines de
kilomeétres pour partir a la
rencontre de ces enfants. « fe
mélancerai alors sur les routes en
compagnie des personnes qui le
souhaitent, des gens qui veulent
me soutenir quelques kilométres

Régis Descamps préte ses jambes..

en courant & mes cotés ou 3 vélo
Le but est de faire partidper autant
de monde que possible quel que
s0it le niveau de chacun, il n'y a
pas de compétition seulement un
moment & partager, & échanger,
explique-tl sur sa page
Facebook.Je garde le méme
principe que pour précédentes
courses. Je serai équipé d'un sac a
dos avec un lot de premiéres
neégessités et mon chariot dans
lequel se trouvers toute ma
logistique. Jemporte un duvet et
une bache Je dormirai en fonction
de mon avancée et des lieux ou je
pewx me poser; bois, champ,
chemirt.. » Départ préwu le 15 mal..
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feuille et les coups au moral que
cela cause inévitablement.

Ru détour d'une conversation

Sa force, cette maman va la pui-
ser autant que possible sur les ré-
seaux sociaux la ou elle fait une
rencontre bouleversante, « J'ai
créé un groupe fermé sur Facebook —
Le syndrome Williams et Camélia—
qui a aussi pour objectif de soutenir
les familles et enfants porteurs de
syndromes, maladies ou handicaps.
Peuimporte le nom de la maladie, on
est tous dans le méme bateau ! Et
que cela fait du bien de savoir qu'on
west pas seul » Un jour «un peu
par hasard », elle entre en contact
avec un couple de Frangais, pa-
rents d'une petite Clara « atteinte
également  du  syndrome de
Williams Beven. De fil en aiquille, ils
me racontent que le tonton de la pe-
tite, Régis Descamps (lire ci-dessous)
marche pour les enfants malades ».
Des liens se tissent alors entre

famille dont Camélia (5
ans) atteinte du syndrome
Williams Beuren. 2

eux autour d'un besoin de sou-
tien mutuel. « Camélia a touché ce
grand monsieur qui a alors décidé
de rallier Gap a Verviers a pied pour
rencontrer la petite. I I'a déja fait
pour huit autres petits bouts mala-
des mais c'est la premiere fois qu'il
va marcher pour un enfant belge. »
« Une rencontre riche

en émotions »

Touchée en plein cceur par la
démarche de «cet homme au
grand ceeur », Lina Esposito at-
tend le jour de son arrivée avec
impatience, le 25 mai prochain
apres une marche de dix jours et
d'un millier de kilomeétres. « Je
vais louer une salle pour Paccueillir
comme il se doit. Nombreuses sont
les familles dans des situations diffi-
ciles qui veulent rencontrer Ré
gis.Cela risque bien d’étre une ren-
contre riche en émotions. » Quant a
savoir si Régis Descamps est par-
rainé pour cette marche, « ce n'est
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Dune distance de 1002
kilométres avec un dénivelé
total positif de 8 460 métres et
négatif de 8 833 métres, Régis
Descamps traversera 11
départements frangais avant de
franchir la frontiére belge en
Meurthe et Moselle en la
commune dtpiezsur-Chiers. Son
itinéraire et dates de passage
qui évolueront sans doute en
fonction de son avancée et de la
météo:

- Départ de Gap/Col Croix haute -
lundi 15 mai

- le Pont-de-Claix - lundi 15 et
mardi 16 mai

- Bourgoir-allieu/Saint-Bonnet-
de-Mure - mardi 16mai.

- Sathonay-(amp -
mardi 16/mercredi 7 mai

- MaconfSancé - mercredi 77 mai
- Fragnes - jeudi 18 mai

- Beaune - Aloxe Corton/Til
Chatel - vendredi 1gmai

- (haumont/Viéville - samedi 20
mai

- Barle-Duc - dimanche 21mai.

- Verdun - Vacherauville - lundi
22 mai

- Epiezsur-Chiers (frontiére
franco-belge)fBastogne -
mardi 23mai

- Deigné - mercredi 24 mai
=~ Verviers - jeudi 25mai

pas ma premiere préoccupation. Je
ne m'attends pas a recevoir quot que
ce soit. C'est Paventure et la rencon-
tre humaine qui priment. Son ex-
ploit sportif est déja tellement tou-
chant. » B




