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Croquer dans

la vie malgré

I'ataxie de Friedreich
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SHERBROOKE — Les muscles s’af-
faissent, les nerfs rétrécissent et
les organes internes grossissent.
De quel mal s’agit-il?

C’est sommairement la facon
dont Mélody Courtois, 24 ans,
définit 'ataxie de Friedriech
dont elle est atteinte et qui se
développe suite 4 une défectuo-
sité génique. «Comme mes deux
parents étaient porteurs du géne
défectueux, c’est ce que cadonne
comme résultaty, dit-elle en se
présentant, sans toutefois nulle-
ment s’apitoyer sur son sort.

Hier, c'était la Journée
mondiale de sensibilisation
a lataxie, celle de Friedreich
comme les autres. La maladie
dégénérative, trop mal connue,
affecte peu de gens mais présen-
te une grande souffrance pour la
personne atteinte : surtout celle
de se sentir devenir prisonniére
de son corps et se retrouver en
fauteuil roulant. Le mal affecte
I’équilibre, la coordination et
la parole mais nullement I'in-
tellect.

«Quand, a 13 ans, le diagnostic
est tombé, j’ai pleuré, mais je ne
réalisais pas alors 'impact que
cela aurait dans ma vie future»,
soumet celle qui, trois ans plus
tard, a été opérée pour une dou-
ble scoliose.

Originaire de Drummond-
ville et installée «par amour»
a Sherbrooke depuis un an, Mé-
lody Courtois réve de connaitre
ce qu'on appelle le plateau:la fin
de la régression. Et aussi que la
recherche soit davantage pous-
sée et donne des résultats tangi-
bles. «Mais avec cette maladie,
on est 4 risque de développer du
diabéte et des problémes cardia-
ques et 'espérance de vie n’est
pas élevéen, évoque Mme Cour-
tois. Dans son cas, il n’y a pas
de douleur physique mais une
grande sensibilité aux pieds...
qui ne peuvent plus la porter.
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Malgré les limitations physiques de I'ataxie de Friedreich dont elle est
atteinte, Mélody Courtois mord dans la vie. La jeune femme de 24 ans
étudie a I'Université de Sherbrooke et projette se mar_ier et avoir un

enfant.

Les préjugés cependant, y
compris de ses beaux-parents,
constituent une grosse souf-
france et c’est pourquoi une
journée comme aujourd’hui est
importante pour aider a défaire
les tabous. «I’autre probléme, ce
sont les difficultés a I'emploi. Les
entreprises ne sont vraiment pas
adaptées pour recevoir des gens
comme hous», déplore-t-elle.

Avancer malgré tout
Déterminée et avec un ca-
ractére fort, Mélody Courtois
n’a jamais limité ses réves: des
voyages et les études supérieu-
res malgré les difficultés d’or-
ganisation. En plus du cégep et

d’un baccalauréat de 'UQAM,
la jeune femme a entrepris I'an
passé des cours en psychologie
de la santé al’'Université de Sher-
brooke, ou elle se sent bien ac-
cueillie et appuyée.

«Si j'avance dans la vie et
que j’ai pas sombré dans la deé-
pression, c’est que je refuse de
m’apitoyer sur mon sort. Cares-
te une maladie trés difficile a vi-
vre, mais je veux aller au bout
de mes réves, me marier avec
mon conjoint et avoir au moins
un enfant... Je se suis convain-
cue que malgré mes limitations
physiques, c’est une objectif at-
teignable», lance Mélody avec
détermination. :




