omme les pefites filles
de son age - presque
quatre ans - Alicia
joueetnt. Elle ne tient
pas en place, non plus,
Pourtant, pour elle, courir dans
lamaison et le jardin est impos-
sible. Atteinte d‘une amyotro-
phie spinale, elle se deplace en
fauteuil roulant. Heureuse-
ment pour elle, I'engin (electri-
que) prete parle centre de rée-
ducation fonctionnelle pédia-
trique de Bron, ol elle est
suivie, lui permel de jouir
d'une relative autonomie,

I n'empéche, pour la fillette,
comme pour ses parents Em-
manuelle et Sebastien Tessa-
rolo qui demeurent Auberives-
sur-Vareze, 'existence est de-
venue un combat, Certes, Ali-
ria respire, malgré sa maladie,
la joie de vivre. Toutefors, il lui
faudra en permanence s'adap-
ter a son environnement,

« Beaucoup

de changements »

« Nous avons pris connaissan-
o de cette maladie genetique
il y a environ deux ans ; on etait
incuiet car Alicia se déplagait
lentement ou a quatre pattes.
Sa maladie a élé déteclée as-
sez rapidement, aprés une
simple prise de sang § se soui-
vient Emmanuelle; 58 maman,
« Nous avons nous-meme fai
des examens ; or il 's'ay
qu'on est tous les deux por-
teurs sains du gene » pourstit
Emmanuelle.

Passé le choc de la révéla-
tion, Emmanuelle et Sébatsien
ont vite réagi pour cue leur
fillette ait la vie la plus normale
possible, malgré une maladie
qui évoluera au fil du temps.
« Cela a entraine beaucoup de
changements » confirment les
parents,

D'une part déja, le suivi ré-
gulier au centre de rééduca-
tion fonctionnelle de Bron ;
I'enfant est encadrée parun ki-
nesitherapeute et un ergothé-

Alicia avec ses parents gt son petit frére, D’ci que!ciu temps,a famille .
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devra quitter son domicile pour une maison plus adaptée.

cessaire, Elmeme si Alicia par-
vient encore a se servir plus ou
mpeins de ses jambes en se fe-
nant, des attelles bientot seront
obligatoires pour soutenir ses
jambes.

Pour ameéliorer

le confort de I'enfant,
les aménagements
sont coliteux

[l sera egalement nécessaire
d'acheter un fauteuil élecln-
cpue pour un coil de 6000 € et
d'améenager le vehicule fami-
lial. « On peut bénéficier d'un
plafond jusqu'a 5000 €, mais
les amenagements reviennent
au moins a 6000 ou 7000 € »
explique Sebastien Tessarolo.

Par ailleurs, le couple, pro-
prietaire depuis bois ans, son-
ge aussl a vendre sa maison
d'ici quelques années, quand
Alicia sera un peu plus granide,
pour reconstruire ensuite. La
maison en effet, s'avere peu
adaptée. « Aménager unespa-

clrait a 80 000 ou 90 000 € et on
ne peut obtenir une aide que
de 25000 a 300000 €. Autant
changer de maison » explique
le papa.

En attendant, Alicia, qui a
également un petit frére, garde
le spurire, Scolarisée a l'école
matermnelle du village, elle bé-
néficie aussi d'une assistante
vie scolaire pendant 12 heures,
les jours de scolarisation et mé-
me d'une nouno,

Une association pour Alicia
Toutefois, pour faire face aux
dépenses a venir et permette
a la fillette de vivre dans les
meilleures conditions possi-
bles, ses parents viennent de
créer une association “Mar-
chons avec Alicia". L'objectif
est de recueillic quelques dons
pour les aménagements et les
achats a venir, mais aussi
d'efre en réseau avec d'auires
parents d'enfants alteints de
mialadies geneliques,

Le samedi 27 juin prochain,
au foyer rural d' Auberives-sur-
Vareze, 'associabion sera por-
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Vivre debout,
malgré tout
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LA MALADIE

W Lamyotrophie spinale

touche une naissance sur 6000

et indifféremment filles ou
arcons.

‘est une maladie génétique
heréditaire due a la
degenérescence des
motoneurones de la moelle
epiniere. Cela signifie que les
nerfs moteurs n'acheminent
plus l'ordre du mouvement
Jusqu'aux muscles. Inactifs,
ceux-ci s'affaiblissent,
s'atrophient et se retractent.
Les muscles concerngs sont
ceux du bassin, des épaules,
du tronc et des membres
(inférieurs et supérieurs).

Le ?:H"B regg;:nsahle de cette
;néag : ie a éte identifié en

UNE MALADIE QUI PEUT
SE TRANSMETTRE

® Cette maladie esta
transmission autosomique
recessive.
Le pere et la mére du malade
sont porteurs sains du géne.
Dans ce cas, il y a un risque
sur quatre d'avoir un enfant
atteint d’amyotrophie spinale.
Ce risque existe a chaque
gmssesse. Une personne sur
0 serait porteuse de ce gene
sans le savoir.

UN SITE A CONSULTER

m Celui de I'association
francaise contre les
myapathies (Afm) : www.afm-
france.org

avec un pot de l'amilié et un
concours de pétangue, Ce
“bapléme” sera ouvert a tou-
teset i tous,

Georges ABRY

POUR EN SAVOIR PLUS SUR
LASSOCIATION

Un site intemet a été créé ;




