Une semaine après cette journée inoubliable, me voilà enfin prête à vous raconter l’histoire de cette course de ski.

Suite au diagnostic du syndrome de Williams et Beuren pour Tom au mois de mai 2009, nous avons adhéré à l’association « Autour des Williams » et en voyant les actions menées, nous avons eu l’idée d’organiser une course de ski qui aurait plutôt lieu en mars.

Début décembre 2009, des amis très proches, Nadine et Christian, nous ont appelés pour nous faire part d’une idée  à laquelle ils pensaient depuis quelques temps : associer la course de ski au « Mont-blanc des médias » qui devait se dérouler début février 2010. Nadine, conseillère municipale à St-Gervais, avait évoqué ce projet avec le Maire, Jean-Marc Peillex qui trouvait l’idée très bonne, à la seule condition que les parents de Tom soient d’accord. Ce qui fut le cas immédiatement.

A partir de ce moment, tout alla très vite car il fallait intégrer la course à une manifestation en place depuis plusieurs années.

La municipalité, l’office du tourisme et l’école de ski français de St-Gervais se sont alors mis à notre disposition pour l’organisation cette course.

Cette première expérience fut une réelle réussite, car on a beaucoup parlé du syndrome et de l’association pendant ce mois de janvier : à la radio locale, à TV8 MT BLANC, télévision également locale mais qui peut être vue sur le câble, le satellite (lors d’un voyage en Egypte il y a deux ans, nous avons eu la surprise d’avoir cette chaine dans l’hôtel ou nous logions !) dans la presse locale et dans le village ! C’était un exercice nouveau pour moi et qui me paraissait impossible à réaliser. Mais en prenant sur moi et surtout en pensant à Tom et à tous les autres enfants, j’y suis arrivée, très fière de moi et prête à recommencer !
Des affiches de la course et de l’information sur le syndrome et l’association ont été distribuées à tous les enfants des écoles de la commune et nous avons également fait  passer le message par mail à tous nos contacts.
Nous sommes une famille bien connue à St-Gervais et il y a eu un élan de gentillesse et de générosité impressionnant à cette occasion. Ce ne fut pas moins d’une trentaine d’entreprises, commerçants, restaurateurs, banques qui ont donné des lots pour la course, environ 60 lots pour 120 participants ! 

L’organisation de cette course ne nous a rien couté ! Tout a été offert, et les dons récoltés ont été tout bénéfice pour l’association (environ 2.500 €) et nous sommes très fiers d’avoir pu apporter cette modeste contribution pour nos petits bouts.
Tout le monde souhaitait nous aider et nous n’avons pas manqué de main d’œuvre pour mettre en place notre course.

Le matin du 6 février, nous étions sur le front de neige à 8 H 30 pour installer la buvette (vin chaud, café, jus de fruits) et le stand pour la documentation de l’association et surtout l’urne pour les dons !

Au fil de la matinée, les concurrents sont arrivés pour leur course dont le départ était prévu à 11 H. 
Tous passaient par la buvette et se documentaient sur la cause du jour. Certains moniteurs de l’ESF, habitués aux courses de ski, nous ont dit n’avoir que très peu souvent ressentie une telle ambiance autour d’une course. Une ambiance de bien-être et de sincérité.
Beaucoup de St-Gervolains ne savaient pas pour Tom et ce fut quelques moments forts en émotion tant pour eux que pour nous.

La course eut lieu, commentée par l’animateur de l’office du tourisme qui parlait régulièrement du syndrome et de l’association, afin que chacun soit informé.

Puis pour la remise des prix, vers 13 H 30, les journalistes présents au Mont-Blanc des médias (Gérard HOLTZ, PPDA, Denis Brogniart, Fabienne Amiach, Stéphane Thébaut, Faustine Bollaert, Théo Phan, Sarah Lelouch, Isabelle Quenin, Julien Arnaud, parmi les plus connus) nous ont rejoints, acceptant très gentiment de quitter leur repas en plein milieu !

Ils se sont mêlés à la nombreuse assemblée présente et ont fait preuve d’une extrême attention, en souhaitant en savoir plus sur cette maladie et en nous posant des questions. 

Submergée par l’émotion mais bien lucide, j’ai eu l’idée de leur distribuer à chacun la carte de l’association. Même si sur l’instant, ils l’ont mis dans leur poche, il y aura bien un moment où ils la videront cette poche. Et qui sait ce qu’il adviendra de cette carte ? 

Puis vint le moment des photos et de la remise des prix. Moment également très fort, car ils ont spontanément entouré Tom et ses parents comme pour faire un rempart et les protéger.
Cette journée restera gravée dans nos mémoires pour très longtemps. Elle nous a sans aucun doute aidés à avancer dans cette épreuve et nous ne pouvons qu’encourager les familles qui auraient envie de faire quelque chose de foncer !
Nous avons bon espoir que cette course soit reconduite dans les années à venir et souhaitons sincèrement que les membres de l’association et leurs familles puissent nous rejoindre et y participer ! Nous avons une année pour y réfléchir et organiser dans ce sens.

Amicalement et à bientôt peut-être.

Brigitte 

(Mamie de Tom)

