


Jocelle
Cauvier est une
Gaspésienne de 30 ans avec
qui Alex Kovalevr s'est lié
d'amitié et qui a été collaboratrice
de Derniére Heure. Jocelle a

< 5

o

~— «JAIUNE
E:i MALADIE
~~ INCURABL
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PAR RENE-PIERRE BEAUDRY

vraiment tous les talents, et sa
bonne humeur est contagieuse.
Cependant, elle est atteinte d'une
maladie rare. Porirait d'une
femme courageuse
et positive.

JUIN DE CETTE ANNEE, le public de Des kiwis
ef des hommes a appris que Jocelle vivait dans la
peur. Ce jour-la, elle a répondu 4 Boucar Diouf
gu'une épée de Damoclés était suspendue au-
dessus de sa éte.

Lhiver dernier, son médecin Iui a annoncé une ter-
rible nouvelle: sa sceur Johanie et elle sont atteintes de la
maladie de Fabry, une maladie rare, dégénérative, incurable et
mortelle. Plus le temps passe, plus I'état de santé de Jocelle se dé-
grade. Le systéme de santé québécois lui refuse le colteux traite-

ment qui la sauverait d'une mort inévitable.

Jocelle, parlez-nous de votre maladie.
Fen ai ressenti les premiers symptomes vers I'Age de 14 ans. Les
médecins ne savaient pas ce que j'avais. Beaucoup ne m'ont pas
prise au sérieux, certains disant méme que ma maladie était ima-
ginaire, que j'étais trop angoissée, que je n'avais rien, en fait, et
que je voyais des problémes la ol il n'y en avait pas. Bref, selon
eux, je me plaignais pour rien. Je ne leur en veux pas; il y a tant de
maladies rares! Les médecins ne peuvent pas tout savoir.
Comment avez-vous su de guelle maladie vous souffriez?
Lautomne dernier, j"ai rencontré la D Isabelle Hébert, de I"hépi-
lui avait rendu visite 3 Grande-Vallée, tal de Chandler. Elle m'a crue. Elle m’a dit: <Iu as quelque chose,
aux commandes de son avion personnel. et je vais trouver ce que c’'est, je te le promets.» Elle a tenu parole.

CULESTEH PERSOHHELLE
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Exceptionnelle.
comme dans
Jocelle

'y a deux ans,
ﬂ l'ex-numéra 27 du
Tricolore avait invité les
Cauvier 4 assister a un
match des Canadiens
dans sa loge privée, au
Cenire Bell. Il avait mar-
{qué un but et avait remis
la rondelle  Jocelle,
sa plus grande fan. Le
18 aolt 2007, «Kovy»
s'est envolé & bord de
s0n avion personngl pour
lui rendre visite, a Grande-
Riviére. Malgre cela,
Jocelle Cauvier m'a prie
d'éviter de souligner au
Crayon gras son amiti
avec Alex Kovalev et son
gpouse, Eugenia. «Je ne
voudrais pas passer pour
quelgu’un qui utilise Alex
pour avoir de [a visibilitg:,
m'a-t-glle expliqué.

Cette jeune Gaspe-
sienne est vraiment
exceptionnelie. Méme si
elle est considérée com-
Me UN cas sevére de la
maladie de Fabry, elle veut
aider les autres personnes
qui souffrent de 'une ou
['autre des 8000 maladies
rares dont on ne connait
que bien peu de choses.

Pourtant, malgre sa
souffrance, Jocelle sourit
a la vie: «Si je devais
résumer ma philosophie
de Ia vie, jg citerais ung
phrase de Mére Teresa:
“Ne laisse personne qui
£st venu 4 toi repartir
sans éfre plus heurew:.”
Je me suis toujours con-
centrée surce que j'al et
NN Sur ce que je n'ai
plus. La maladie a fait de
moi une femme plus forte
&t m'a permis d'apprécier
la vie et 58S petits plaisirs
qui nous échappent
quand on vit dans 'abon-
dance ou qu'on & une
santé de fer»

Exceptionnelle,
gcrvais-je plus haut...

PHOTOR: OOLLEC TION PEREONMELLE

JOCELLE CAUVIER, LAMIE GASPESIENNE D’ALEX KOVALEV

] AUCHE), Diane (sa mére), Jolaine (sa sceur qui n'a pas
la maladie de Fabry), Johanie (sa sceur atteinte de la maladie) et Margel

(son pére)

Le diagnostic a été rendu en décembre 2008,

Quels étaient vos premiers symptomes.

A 14 ans, fai consulté mon médecin pour des troubles
du systéme digestif et de la circulation sanguine. Les
problémes cardiaques ont surgi quatre ans plus tard.
On m'a prescrit des médicaments. Les douleurs se
sont pénéralisées vers I'ige de 20 ans, en particulier
aux jambes et aux bras.

Des douleurs vives?

Oh oui! An point de ne plus étre capable de dormir
beaucoup, la nuit. A 22 ans ont commeneé les hospi-
lalisations pour des crises de fatigue, de I'épuisement,
des douleurs et des problémes digestifs. Au fil des an-
nées se sont ajoutés des troubles de la coordination,
de la figvre cyclique et, plus récemment, des ischémies
Lransitoires.

De quoi s'agit-il?

Ce sont des symptémes avant-
coureurs d'un AVC, Mes reins com-
mencent 4 étre atteints. Sirien n'est
fait pour stopper la progression de
la maladie, je devrai peut-étre re-
cevoir des dialyses et une transplan-
tation rénale. La maladie de Fabry
peut toucher n'importe quel organe,
mais elle s’attaque principalement
aux reins, au cozur et au cerveau.
Ceux qui sont atteints de cette ma-
ladie se sentent engagés dans un
processus au dénouement sinistre,
soit la dégradation de I'état de santé
et, ultimement, la mort.

Comment avez-vous réagi

en apprenant ce diagnostic?
C’aété tout un choc! Mais, en méme
temps, j'ai poussé¢ un soupir de
soulagement. Je me suis dit: «Je sais
enfin ce que jai. On va maintenant
me prendre au sérieux.» Je pense
que ces années pendant lesquelles
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ﬁenneiﬁ"rt, Jocelle jouait dans dewx
équipes de hockey.

Elle est a la recherche de fossiles sur le bord
de la mer.

certains ont cru que je me plaignais pour rien ont é1é
I'épreuve la plus difficile a4 supporter. Je ne peux en
vouloir aux médecins qui, parfois, recoivent des pa-
tients atteints de maladies imaginaires. Quant & moi,
1 ai souvent failli tout abandonner et mettre fin 4 mes
visites de consultation i Phopital. F'étais épuisée par
ma maladie et par la nécessité d’avoir & me battre con-
tre le scepticisme de 'appareil médical. Heureuse-
ment, j"ai pu compter sur le soutien de ma famille.
Existe-1-il un traitement?

Oui. La maladie de Fabry est de la famille des quelque
8000 maladies orphelines connues. Il y a des cas [égers:
ces gens, sans traitement, vont s'en sortir. Mais pas les
autres. Les personnes qui sont atteintes sévérement vont
mourir si elles ne regoivent pas de soins approprics. Le
traitement est préventif, en ce sens que, lorsqu’il est ad-
ministré tit aprés le dépistage, les chances darréter la
progression de la maladie sont excel-
lentes. Le probléme est qu'il coflite
trés cher, soit 250 000 § par année. Un
comité de médecins québéonis choisit
les cas qui recevront le traitement. Ni
ma sCeur ni moi, qui sommes tout de
méme des cas sévéres, n'avons &é
retenues. CAlberta est la seule pro-
vince canadienne oil le traitement est
donné gratuitement, par compassion,
comme dans la plupart des pays in-
dustrialisés. Ce n'est toutefois pas le
cas pour le reste du Canada...

Et au Québec?

On traine la patte, et je ne com-
prends pas pourquoi. Ici, on attend
que le patient soit gravement atteint,
qu'il soit rendu & la dialyse ou i la
transplantation rénale pour lui ac-
corder le traitement. C'est bien trop
tard.

A votre avis, quels sont

les premiers changements

le lui






