A

MACONNAIS

Relationabonnés

Agence de Macon
89 quai Lamartine,
71000 Macon

Téléphone
Rédaction : 03.85.39.99.00
Pub :03.85.39.99.00

Mail
JSL-REDACMACON@Iejsl.fr

Web
www.lejsl.com

Facebook

www.facebook.com/
lejsl Macon

www.lejsl.com

MACONNAIS

YA ENIEE LUNDI 27 FEVRIER 2017

MACONNAIS TEMOIGNAGE

Une maladie rare au quotidien

Valentin Bourgeon, 19 ans, est atteint
d'une maladie neurologique évolutive
rare, qui entraine entre autres la
disparition des réflexes des membres
inférieurs. Sa maman témoigne.

&« Vers l’age de trois ans, on a

constaté qu’il avait une dé-
marche particuliere. » Bernadette
Pauget, la maman de Valentin Bour-
geon,seremémore les premierssignes
de la maladie rare de son fils, ataxie
de Friedreich (lire par ailleurs). Aucu-
ne inquiétude a 'époque. « Il a mar-
ché normalement, fait du vélo a qua-
tre ans. On a consulté un médecin sur
Lyon, qui pensait a une disrotation de
ses fémurs. Valentin a porté trois se-
maines des appareils de nuit, sans de
bonnes améliorations. Le médecin
n’apassuquoiendire. Valentin se fati-
guait assez vite quand il jouait dehors.
1l avait un probleme d’équilibre. Il ne
pouvait pas se mettre sur un pied pour
enfiler une chaussette. »

« Valentin a été
trés courageux »

Puis ’habitante de Saint-Bénigne,
dans l'Ain, d’ajouter : « Ca ne nous a
pas trop alertés. Entre ses 6 et 8 ans, il
avait une démarche pas trés nette.
Vers 10 ans, il a eu une scoliose assez
importante. Notre généraliste, qui
avait lu un article sur ’ataxie de Frie-
dreich, nous a dit qu’il voulait écarter
cette hypothese. » Rendez-vous est
donc pris avec unneuropédiatre « qui
a écarté cette maladie, car les troubles
n’évoluaient pas trop. On a laissé€ pas-
serunan. »

En avril 2009, une consceur met en
ceuvre une batterie d’examens. « Le
diagnostic est posé le 9 septembre
2009. C’est une date qui marque, con-
fie, la voix tremblante, la quinquagé-
naire. Jem'’y étais préparée depuis plu-
sieurs mois. Le jour du diagnostic,
mon mari s’est effondré. Apres, on a
été pris dans le suivi des soins. Valen-
tin a été tres courageux. Il a pris les
choses comme ¢a venait. »
Progressivement, ’ataxie de Frie-
dreich’empéche de prendre ses cours
tout seul. En quatrieme, il bénéficie

d’une auxiliaire de vie scolaire (AVS).
« Le soir, on reprenait les cours en-
semble »,se souvientsamere. Alaclé,
'obtention du brevet.

En parallele,lamaladie a évolué. « En
fin de quatrieme, son professeur nous
aditqu’il avait dumal a aller ala canti-
ne aussi vite que les autres. Il a alors
pris un fauteuil roulant. Au début que
pourl’école. » Puisle reste du temps.

% Depuis un an et
demi, Valentin n’arrive

plus a marcher. *
Bernadette Pauget, sa maman

« Valentin voulait faire du dessin in-
dustriel. On a trouvé un lycée a Lyon
quiproposaitcetypedebacetquiétait
accessible. Il a été interne la-bas, avec
une AVS a temps plein. Nous avons
trouvé aussi une association d’auxi-
liaires de vie pour l’aider a I'internat.
Celadevenait compliqué de s’habiller
et de faire sa toilette seul. » Des séan-
ces de kinésithérapie et d’orthopho-
nie ont également lieu a Lyon et dans
le Maconnais.

Un bac avec mention bien est
venu saluer les efforts du dé-
sormais jeune homme.
Cétaitenjuin2015.

« Ilvoulait continueren
BTS. Mais apreés une
grosse opération de la
colonne, en début de
terminale, et un
mois de réé-
ducation »,
il fallait re-
charger
les batte-
ries.
Autre
compli-
c a -
tion :
le ly-
c ée
envi-
sagé
n’avai

t pas
d’in-

Une manifestation en juillet

Informer sur la maladie, soutenir la recherche et
redonner espoiraux malades. Ce sontles objectifs du
parcoursavélo, organisé du 1¢ au 8juillet, entre Stras-
bourg et Lentilly, dans le Rhone. 50 cyclistes, dont
trois personnes atteintes de I'ataxie de Friedreich, y
participeront. Une étape de 74 km reliant Chalon-
sur-Sadne a Macon, via la Voie verte, aura lieu le jeu-
di 6. Le départ, direction Lentilly, se fera depuis la
ville préfecture le lendemain. Ateliers et stands de-
vraientvoir le jour sur I'esplanade Lamartine.

m Valentin Bourgeon au c6té de sa
maman, Bernadette Pauget. Photo DR

!

ternat. Valentin vit désormais alterna-
tivement chez son pére ou chezsame-
re. « I1va deux fois par an en séjour de
rééducation », comme actuellement.
« Caluipermet deseremuscler, detra-
vailler sa station debout. »
« Sa maladie évolue petit a petit. De-
puis un an et demi, il n’arrive plus a
marcher. Il est un peu moins précis au
niveau de la coordination des mem-
bres supérieurs. »
« Ilsebat,aenvie d’étrele mieux possi-
ble, silarecherche faitun grand pasen
avant. Il s’est inscrit dans la salle de
musculation qui a ouvert en décem-
bre a Pont-de-Vaux. Ily va deux a trois
fois par semaine. »
Le projet de s’acheter un handbike,
une sorte de tricycle « pour étre auto-
nome dans les chemins et faire de la
rééducation, ’'abeaucoup aidé a tenir
récemment. »
Une cagnotte en ligne lui a permis
d’obtenir les 5 000 € nécessaires a
I’achat de I'appareil, attendu dans les
prochaines semaines.

Jérome Morin

Lataxie de Friedreich est une
maladie neurologique évoluti-
ve rare, d’origine génétique.
Elle touche environ 1 500
personnes en France. Elle
prive progressivement
de I’équilibre, de la mar-
che, de ’écriture, de
I’élocution, etc. Elle
s’accompagne de difficul-
tés cardiaques, de
scolioses, etc. Le
quotient intellec-
tuel reste intact.
Elle entraine
un lourd
handicap
physique
et réduit
I'espéran-
ce devie.
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