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En effet, il y a quelques semaines nous
apprenions que Santé Canada approuvait la
mise en marché du tout premier médicament
pour le traitement de |’ataxie de Friedreich.
Avec |'arrivée de ce médicament,
CATENA® (ldébénone) nous pouvons voir
que les recherches sur |’ ataxie de Friedreich
progressent et portent fruits. Vous pourrez
lire dans la présente édition de I’ Eldorado un
article décrivant plus a fond ce médicament.
Vous retrouverez sur notre nouveau site web
www.lacaf.org la monographie du produit
CATENA® et le feuillet d'information de
Santé Canada.

Bien entendu, cet événement ne signifie
pas que la bataille est gagnée. Par contre, il
nous fait réaliser combien il est important de
demeurer positif. Claude St-Jean nous a quitté
pour un autre monde, mais son message
d’ espoir est plus vivant que jamais. Il afondé
I Association, a fait connaitre les ataxies, il
croyait fermement en la recherche meédicale,
il nous a surtout encouragé a gager sur sa
victoire... tout ca parce qu'il avait espoir
guun jour les scientifiqgues mettraient au
point des traitements pour contrer |’ ataxie de
Friedreich.

Je ne vous apprends rien en vous disant
que les colts financiers pour appuyer les
recherches scientifiques sont exorbitants.
Pour I’année 2007, I’ Association a réuss a
recueillir plus de 100 000 $ dont les deux

Enfin, une bonne nouvelle !

foar Wireille Noél

tiers sont consacrés a la recherche, ce montant
est hélas insuffisant pour appuyer plusieurs
recherches. Avec un tel montant, nous
réussissons a supporter deux a trois
recherches médicales par année. Nous
demeurons toutefois confiants que C’est avec
de petits pas que nous arriverons a de grandes
découvertes.

Vous aussi vous pouvez participer ! Faites
connaitre les ataxies familiales, parlez-en
dans votre entourage, dites aux gens que nous
poursuivons le combat de Claude St-Jean et
gue nous'y croyons, organisez des activités de
levées de fonds au profit de votre Association
et surtout gardons espoir !

Mere:
(louche!

On poursuit ton combat !
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Un réve a accomplir

foar Maxime- Valévie Olivier

A mon avis, la poursuite des réves est une
grande motivation intrinseque nécessaire a
I’ autoréalisation de chacun. Ma quéte consiste
en la participation aux Jeux Paraympiques de
Londres, prévus en 2012. En effet, je suis une
nageuse de haut niveau qui, depuis maintenant
guatre ans, désire du plus profond de mon étre
godter a la réussite d’un tel exploit, c'est a dire
de faire partie de la compétition la plus
prestigieuse du monde.

Lors des Jeux d'Athénes, en 2004, j'ai
réalisé |’ampleur de ces compétitions aprés avoir
moi-méme participé a deux rencontres de niveau
provincial. La satisfaction de soi apres |’ atteinte
de telles performances ne peut qu’ étre synonyme
du bonheur parfait... Et ¢’ est ce qui m’a poussée
a persévérer. Ma détermination m’'a entrainé
cette année aux essais de natation des Jeux
Paralympiques de Pékin 2008. Jy a
heureusement constaté que mon réve était non
seulement réaliste, mais aussi trés palpable.

Présentement, je suis la seule nageuse dans
ma catégorie (S3) au pays a avoir ateint les
standards nationaux. En fait, la grande magjorité
des athletes de haut niveau en natation se trouve
dans les classes supérieures, ce qui veut dire
classification S5 a S13.

Bien entendu, mes choix de vie sont
principalement axés autour de la pratique de
mon sport. |l est essentiel que chaque geste,
chague pensée et chaque choix de vie soit fait en
considérant I’ atteinte de mon objectif. D’aucuns
trouveront ces sacrifices difficiles a supporter et
pourtant 'y trouve tellement
d’ accomplissement. Chaque petit geste de lavie
guotidienne me rapproche un peu plus de mon
but et me rassure dans mon ascension vers la

victoire... ma victoire sur moi-méme et sur la
maladie.

En paralédle, jé&udie a temps plein au
Cégep du Vieux Montréal en technique
d’intervention en loisir. Mon but le plus cher en
étudiant en technique d’intervention en loisir
C'est de faire reconnaitre les sports en fauteuil
roulant comme étant des sports pratiqués par de
vrais athlétes qui savent Sengager avec une
auss grande détermination que tout un chacun.
Pour faciliter la combinaison entrainements et
études, je nage quelques fois par semaine avec le
club « Les Spartiates » de mon Cégep. Ca évite
guelques déplacements et me permet donc de
pouvoir jouir d un peu plus de temps pour mes
études. Sinon, je M’ entraine a la piscine Joseph-
Charbonneau de Montréal a raison de 5 jours
semaines pour une période de 2 heures
d’ entrainement régulier incluant des exercices a
Sec et dans |’ eau.

Afin de bien remplir mon quotidien et de
compléter mes entrainements dans I’ eau, je fais
de la musculation une fois par semaine en sdle
de conditionnement physique. Comme le sport
est présentement ma raison de vivre, je pratique
régulierement quelques autres disciplines sans
pourtant en faire des sports de compétition, tels
gue le ski apin, le hockey intérieur, le cross-
country et le volley-ball.

Au cours des quatre dernieres années, j'ai
dd surmonter les inconvénients de vivre avec de
sérieuses blessures. Des blessures qui sont le lot
de toutes maladies dégénératives, mais
également des blessures qui sont infligées a un
corps en manque de coordination et qui répéte
tant et tellement un mouvement spécifique non
acquis lors des entrainements. Jai tout d’ abord



dd faire face a une dystrophie sympathique
réflexe qui ne me permettait plus de vivre sans
une médication importante afin d’endormir mon
systéme nerveux, qui lui, se trouvait
constamment en état d'aerte de douleur. Trés
peu plaisant et plutdét long a guérir... Ensuite,
j’a eu une déchirure du triceps gauche et
finalement une tendinite au biceps droit. Malgré
mes multiples blessures, je n’ai jamais vraiment
arrété de nager, méme s les spécialistes me
conseillaient de prendre une pause.

Je suis en mesure daffirmer que toute
pratique réguliere d’'un sport quelconque est
slrement salvatrice et annonciatrice de journées
meilleures et cela tout au long de notre vie. La
pratique intensive d’un sport nous oblige a poser
des gestes sains pour notre santé, qu'elle soit
hypothéquée ou non. L’apport d’une nourriture
saine et équilibrée est des plus importants dans le
support d’une meilleure santé. Savoir éviter les
pieges de la malnutrition est un allié de taille
dans ma lutte contre I’ ataxie de Friedreich et sa
dégénérescence. Si on dit que nous sommes ce
gue nous mangeons, aors je préche pour
I"équilibre. Eviter les trop grandes privations est
aussi important que de bannir certaines habitudes
alimentaires néfastes. Bien manger, c'est bon
pour le corps mais également pour le moral, qui
supporte tout notre étre au quotidien.

En conclusion, il me sera toujours
inconcevable d’ imaginer d arréter de nager pour
guelque raison que ce soit. Ce sport est ma
passion depuis maintenant cing merveilleuses
années et elles ne sont que le début prometteur
de la rédisation de mon réve : les Jeux
Paralympiques de 2012. Je sais que |’y arriverai,
car je crois sincérement travailler assez fort et
étre assez déterminée pour vivre la consécration
de mon réve.

« Dare to dream! Nothing isimpossible! »
YIP PINXIU, Singapore,
la meilleure nageuse de ma catégorie au monde.
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Essais paralympiques & Montréal en 2008. Maxime obtient une
premiére place dans sa catégorie.

En obtenant un temps de 1 min 36 au 50 m—dos, Maxime se rapproche

ainsi du record canadien établi a 1 min 31

Maxime avec sa mere, Nathalie Bernard
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Quand je me compare,
je me console

par Francoise Noantais

Bonjour, plusieurs passions dont celle de I’ ornithologie. Je
me considere chanceuse d’avoir une soaur qui
possede une maison en campagne. Elle connait
notre passion commune pour |'observation des
oiseaux et elle nous invite donc chez elle dans les
Cantons de I'Est auss souvent que nous le
désirons. Nous profitons de nos escapades en
campagne pour photographier les oiseaux dans
C est vers |’ age de 18 ans que la maladie a fait leur habitat naturel. Nous avons aussi découvert

son apparition. Ma démarche a commencé a &re  QU'il existe de trés beaux parcs naturels pour
affectée, des problémes de coordination, prat_|quer I’ ornithologie a Montr_eal ou dans_ les
d'équilibre ains que de douloureux spasmes ~ €nvirons. Nos deux parcs favoris sont celui du
musculaires sont apparus pour rendre mon ~ Cap-St-Jacques et celui de Sainte-Anne-de-
quotidien plus difficile. Ja aors commencé la  Béllevue. Cequi est merveilleux, c'est que je peux
tournée des neurologues et | ai dd passer pluseurs MY deéplacer aisément en fauteuil roulant. A
tests pour me faire annoncer différents diagnostics ~ chaque fois que j'y suis, je dois pratiquement me
tous plus farfelus les uns que les autres. Depuis ~ PINCer pour redliser que je suis en pleine nature a
2001, je suis suivi par le neurologue Dr. Bernard ~ f@re de I'observation d'oiseaux en fauteul
Brais qui pense que j'a des symptomes qui se roulant.;. On a souvent tendance a oublier qu’en
rapprochent de |'ataxie spastique de Portneuf. 2008 méme les parcs naturels sont de plus en plus
Cest auss cette méme année que j'ai recu mon  &ccessibles.

fauteuil roulant manuel je n'éais pas trés
enthousiaste a I'idée que cet appareil entre dans
ma vie. Mais aujourd’hui, je vois mon fauteuil
comme un outil essentiel qui m'aide a préserver
mes énergies.

Je me nomme Francoise Nantais. Je suis née
a Montréal en 1952. Ja une soaur et deux fréres.
Ja eu une enfance et une adolescence
pratiguement normale. Aprés avoir complété mes
études secondaires, j’al travaillé comme gardienne
d enfants.

Pour moi c'est important de préserver ma
force physique pour pouvoir étre assez autonome
pour demeurer le plus longtemps possible dans
mon appartement c’'est pour cette raison que je
fais quotidiennement des exercices chez-moi. Je

Heureusement que mon entourage familial prois vraiment que Iaforpe morale est toute aussi
était 12 pour me supporter, C'est un peu ce qui m'a  IMportante. Jessais toujours de me garder un
donné la force de ne pas M’ apitoyer sur mon sort. ~ Projet a developper. Mon ami e moi nous
J ai fait du bénévolat dans mon quartier auprésdes ~ ©CONOMISONS NOS Sous €t nous  participons  a
personnes handicapées. Jai ségé au sein du  |'0CCasion ades voyages organises en groupe. J a
consail o administration de I'Association des  ViSitt le Nouveau-Brunswick, les lles-de-la
personnes handicapées de Ville St-Laurent. Jai ~ Madelaine et I'éte dernier al visite la Gaspesie.
auss fait du bénévolat a I'Hopital Ste-dustine ~ EN plus d'éire inoubliables, ces voyages me font
pendant 5 ans. prendre conscience que trop souvent les barrieres

gue nous Nous imposons sont seulement dans nos

Il'ya9ans, ja rencontré un homme avec qui tétes.
je suis heureuse, qui me supporte dans les
moments difficiles et avec lequel je partage
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Questions — reponses

foar Thérése Botez- Mmﬂz;uam/

Neuropsychologue, CHUM Hépital Hotel-Dieu de Montréal

J'ai 20 ans, et je vous €cris pour un ami qui est
atteint de |’ataxie de Friedreich. Cela fait 6
ans que je suis tres proche de lui. Avec le
temps, j’ai vu lamaladie évoluer et maintenant
il va de moins en moins bien. Je m’inquiéte
beaucoup pour lui car il ne parle pas de lui. I
devient agressif, s je tente quoi que ce soit, il
repousse mes tentatives. Il a déja été voir un
psychologue pour de l'anxiété, liee a sa
condition mais maintenant, il ne voit personne.
Il adgatentédeprendre contact avec des gens
atteints de la méme maladie, mais m’a dit que
cal’énervait car ceux-ci parlaient juste de cela.
Bref, par moment il veut Saider et a d’autres
moments, non. Il est presque tout le temps
sombre et silencieux. Qu’est-ce que je peux
faire pour I’aider ?

Toute maladie n'est pas facile a accepter.
L’ ataxie de Friedreich se manifeste en général,
guand la personne est dans la fleur de savie. Tout
étre humain désire jouir d’ une bonne santé et a 20
ans, d'autant plus. Entre 20 et 30 ans c'est
souvent la période de changements la plus
difficile dans la recherche personnelle. Une
adaptation continuelle s goute dans ce cas face a
des pertes d’ autonomie visibles et des difficultés
motrices qui rendent les déplacements plus
difficiles. De plus, la personne atteinte se fatigue
plusvite.

Une situation bien difficile a gérer seul
surtout si la personne s'isole. Il s'agit d’ une sorte
de paralysie sociade. Souvent le malade est
déprimé, frustré et n’arrive pas a composer avec
la situation. Le refus de |'aide est

compréhensible. |l faut étre patient, ne pas
I”abandonner, étre la pour lui, lui parler des
choses qu’il aime entendre, le distraire, essayer de
préparer des sorties qui lui plaisent, lui en
proposer. Ne vous découragez pas Si VOUS recevez
des refus. Remettez le sujet sur la table en temps
opportun. 1l y a tant de choses que I’on puisse
faire pour un ami atteint de I’ ataxie, parfois juste
rester assis, lui parler de tout et de rien pour
remonter son moral, lui faire sentir que I'on
partage sa peine, mais lui rappeler qu'il faut
« mordre dans la vie », gu’il a encore un million
de belles choses a vivre malgré samaladie.

Vous pouvez aussi |’ encourager a se pencher vers
des associations lui permettant d’ échanger avec
d’autres qui vivent des situations similaires et qui
apprennent a composer avec leur état de santé de
facon positive en faisant, par exemple, des sorties
ou des activités sportives.

Je suis la maman d’un jeune garcon de 15 ans.
Mon fils a recu un diagnostic d’ataxie de
Friedreich I'an passé. Le neurologue de
I’époque a voulu bien faire et il lui a expliqué
les conséguences probables que I'avenir lui
réservait. Parmi tout ce qui nous a été dit, mon

fils n'a retenu qu'une chose, C'est
gu’éventuellement, il devrait utiliser un
fauteuil roulant pour se déplacer. En

septembre prochain, mon fils ne veut plus
retourner a I'école. Il dit que ce n'est pas
nécessaire d’ étudier, car de toute facon aucun
employeur ne voudrait d'un ataxique en
fauteuil roulant. Comment puisje lui faire
comprendrequ’il atort de penser ainsi ?
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C'est un fait, le fauteuil roulant pour les jeunes
symbolise un handicap. Il faut essayer de
dédramatiser, ce qui est loin d’ étre facile. Pour le
moment, si votre fils se déplace encore a pied,
laissez-le en profiter le plus possible et rappelez-
lui qu'il pourra sans doute marcher encore
guelques années et quand le temps viendra il
verra, ce moyen lui permettra de fare
pratiquement tout mais en chaise roulante.
Essayer de le faire parler quand le moment se
préte parfois en parlant d’un autre sujet qui méene
vers le sujet épineux.

Expliquez-lui les avantages et le fait que c'est un
moyen de transport comme un autre, et tout au
contraire nous sommes privilégiés d avoir accés a
ces fauteuils. Aujourd hui, laville afait beaucoup
d efforts pour rendre les moyens de transport
publics, les trottoirs, les cinémas et les théétres
accessibles. Tous les restaurants sont obligés
d’ accepter les gens en fauteuil roulant. Les
écoles, colléeges, universités sont adaptés
également. On peut demander des ordinateurs
adaptés, ce qui permet finalement d’ obtenir une
bonne éducation. Les personnes atteintes de
|’ataxie de Friedreich sont en général tres
scolarisees.

Les techniques avancent, et il y a des spécialistes
qui travaillent dans le domaine de la motricité.
Donc a 15 ans, il aintérét de tout faire pour avoir
une bonne scolarité; celalui permettra aussi de se
faire des amis, de socialiser et de se tisser des
contacts pour trouver un emploi en temps et lieux.
Jal vu des personnes ataxiques travailler parfois
jusgu’ 240 ans et méme plus.

Et, a ne pas négliger, la physiothérapie et la
natation peuvent beaucoup aider la personne
atteinte a développer ou a garder une certaine
mobilité pour différentes raisons. Demandez au
médecin traitant de vous référer en
physiothérapie.

J'ai 43 ans et je suis atteinte de I'ataxie de
Friedreich depuis mon adolescence. J'ai une
forme d’'ataxie a progresson lente. J'ai
poursuivi mes études jusqu’a |'université et
par la suite j’ai occupé un emploi. A I'age de
25 ans, je me suis acheté une auto, je me

sentais libre. A 39 ans, I'ataxie de Friedreich
me rattrapait, j'ai di cesser de travailler et
comme s ce n'était pas suffisant, I'année
d’aprés, mon permis de conduire n’était pas
renouvelé. Depuis, les 2 derniéres années, je ne
suis plus moi-méme, je ne fais plusrien a part
gue de regarder la télé. Je suis agressive, je
n’ai plus le golt de rien alors je m’éloigne de
mes amis et de ma famille. Qu’est-ce que je
dois faire pour retrouver la fille que j'étais
avant ?

En lisant vos lignes, je crois comprendre que vous
étes déprimée, peut-étre méme dépressive,
(isolement, démotivation, seuil de tolérance
réduit, perte d'intérét). Tous ces symptobmes
signalent cet état. Je vous suggere daller
consulter dans un CLSC un médecin qui pourrait
vous référer a un psychologue afin de recevoir
une thérapie de soutien dont vous avez besoin. Le
médecin pourrait auss vous prescrire des
médicaments, S'il juge nécessaire pour vous aider
a retrouver, malgré ce deuil important, votre joie
devivre. Essayez de reprendre contact avec votre
famille et vos amis, c'est trés important. IIs sont
| pour vous aider. Acceptez leur aide, cela rend
une satisfaction mutuelle et simplifiera votre vie
au jour lejour.

Tout me frustre en passant par |’attente en file
pour payer ala caisse au supermarché jusqu’a
I’agent de sécurité de la banque qui, d'un air
conciliant, veut me faire passer devant les
autres clients parce que je suis en chaise
roulante. Est-ce queje suisnormal ?

La réaction que vous décrivez me semble tout a
fait normale. Toutefois, vous pouvez changer
votre attitude en leur souriant ou en les remerciant
pour leur amabilité. En revanche, s vous ne
voulez pas accepter cette attention, dites-leur
calmement que vous préférez attendre votre tour
comme les autres, ¢ est votre droit. Il ne faut pas
gue vous vous sentiez contrarié continuellement.
Essayez plutbt de voir le positif dans ce genre de
situation, apres tout on vous accorde un
traitement de faveur qui vous permet de passer
plus vite.

Je suis atteinte d’une ataxie inconnue, j’ai 29



ans et je demeure encor e chez mes parents, en
campagne, loin des services adaptés...! Je me
déplace en fauteuil roulant manuel, j'ai un
léger probleme de langage, je suis ce qu’on
appelle une personne semi-autonome. Mon
plus grand désir est de déménager seule a
Montréal pour enfin avoir mon propre
appartement. Le probleme est que mes parents
ne m’encouragent pas du tout dans mon
projet. 1ls me disent que ce n'est pas réaliste,
gue je suis une personne handicapée, que je ne
peux pas vivre seule, que je dois me faire a
I'idée. Comment leur apprendre a me faire
confiance sans leur fairedela peine ?

Je pense qu'il serait bien de parler avec votre
travailleuse sociale ou au médecin qui vous
soigne pour discuter de votre projet. |l faudrait

gue vous vous inscriviez sur une liste d'attente
pour un appartement adapté a vos besoins, en tant
gue femme semi-autonome. Ceci est tout a fait
possible & Montréal ou & Québec. A Montréal,
Cc'est le Centre de Réadaptation Lucie Bruneau ou
le Centre de Réadaptation Lethbridge qui
pourraient vous aider dans vos démarches. Je
pense que, Si Vous entamez ce processus, cela va
auss rassurer vos parents. Ils seront ainsi plus
facilement en mesure de vous faire confiance et
de comprendre qu'il est possible, avec votre
condition, de « voler de vos propres ailes ».
Parfois, il est nécessaire que votre dossier soit
étudié par un ergothérapeute afin de vous aider a
faire un bon choix pour un appartement adapté a
votre condition. Je vous souhaite du succes pour
ce projet courageux.

Healh
Canada

Santé
Canada

vl

Autorisation avec conditions pour Catenae (idébénone)
Catenae peut étre utile dans le traitement symptomatique de I’ataxie de Friedreich
Feuillet d’information de Santé Canada

Qu’est-ceque CATENA® ?

CATENA® est un remede contenant 150 m
d’ idébénone par comprimé, un analogue de la
coenzyme Q10 qui participe a la production
d’ énergie dansles cellules.

CATENA® a été autorisé avec conditions par
Santé Canada en vertu de la politique sur les Avis
de conformité avec conditions (AC-C). CATENA®
est indiqué dans le traitement symptomatique des
patients atteints d Ataxie de Friedreich. Cette
autorisation refléte la nature prometteuse des
preuves cliniques d efficacité et dinnocuité qui
doivent étre vérifiées et/ou étendues par des études
supplémentaires. Les produits autorisés en vertu de
la politigue des AC-C de Santé Canada ont
démontré un bienfait prometteur, sont de haute
gualité et possedent un profil dinnocuité
acceptable basé sur une évaluation avantage/risque
pour |’ utilisation autorisée.

A quoi sert CATENA® ?

L’ autorisé avec conditions de CATENA® est pour
le traitement symptomatique de [|'Ataxie de
Friedreich.

Qu’est-cequel’ataxiede Friedreich ?

L’ ataxie est un terme général désignant un manque
de coordination musculaire. L’ Ataxie de Friedreich
est une maadie neuromusculaire progressive
héréditaire. A cause de I’ ataxie de Friedreich, les
patients souffrent d’'une baisse de production
d’énergie dans le corps, ainsi que d une hausse du
stress oxydatif. Il en résulte un endommagement
des cellules les plus sensibles, c’'est-a-dire des
cellules nerveuses et cardiagues. Les patients ont
une démarche anormale, de la maladresse et un
trouble de I’ élocution, qui devient d’ abord apparent
dans I’enfance ou au début de I’ adolescence. Ces
anomalies entrainent a leur tour des changements
squelettiques, notamment torsion de la colonne
(scoliose), distorsion des pieds (pes cavus) ains
gu’ un élargissement du coeur.

9
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Comment CATENA® agit-il ?

On pense que CATENA® amédliore la production
d énergie par les cellules du corps. Il peut aussi
capter les substances qui causent le stress oxydatif
conduisant ala destruction des cellules.

Quelsautrestraitements ont été approuvés pour
I’utilisation dans|’ Ataxie de Friedreich ?

CATENA® est le premier médicament approuvé
au Canada dans |’ Ataxie de Friedreich.

Qu’est-ce que les patients doivent savoir a propos
del’utilisation de CATENA® ?

CATENA® peut diminuer le nombre de certaines
cellules sanguines ou augmenter le niveau
d’'enzymes du foie. Le médecin vérifiera ces
valeurs en faisant des préévements sanguins a
intervalles réguliers.

Vous devez informer votre médecin s vous prenez
d autres medicaments. Vous devez aussi informer
votre médecin s vous souffrez de problemes
rénaux ou hépatiques.

Quels sont les effets secondaires les plus fréguents
et quelleest leur gravité ?

L es effets secondaires sont généralement légers ou
modérés et consistent principaement en effets
gastro-intestinaux comme la diarrhée, les nausees
et la douleur abdominale. Rarement, on a signalé
des cas de baisse de la numération des cellules du
sang, des cas d'urines colorées ains que des
augmentations de certaines enzymes du foie, ou de
|’ urée sanguine.

Vous devriez signaler tout nouveau symptébme a
votre médecin aprés avoir commence a utiliser
CATENA®. Les nouveaux symptomes ne sont pas
tous causés par CATENA®, mais CATENA® peut
étre responsable de certains d’ entre eux.

Peut-on prendre CATENA® avec d’autres
médicaments ?

Si vous prenez dga CATENA®, ne commencez
pas d’ autre traitement, y compris les médicaments
naturels ou a base de plantes, sans en informer
votre médecin avant.

Qui peut-on traiter par CATENA® ?

Les patients qui ont été diagnostiqués avec I’ Ataxie
de Friedreich peuvent étre traités par CATENA®.

Qui nedevrait pasprendre CATENA® ?

- Les patients ayant une allergie connue ou
soupconnée a I’idébénone ou aux colorants
azoiques (couleur de |’ enrobage du comprimé) ou a
tout ingrédient du comprimé, ou les patients ayant
une intol érance au lactose.

- Les patients ayant des problemes hépatiques
modérés ou graves.

- Les patients avec des problémes rénaux graves.

Les femmes enceintes devraient demander I’ avis de
leur médecin. L’ utilisation de CATENA® n’est pas
recommandée chez les femmes enceintes.

Comment prendre CATENA® ?

CATENA® est un comprimé qu'il faut avaler
entier avec de I'eau et pris avec des aiments. La
dose quotidienne dépend de votre poids et de la
décision de votre médecin.

Votre médecin vous dira combien de comprimés de
CATENA® vous devez prendre.

Qu’est-ce que les patients doivent savoir d’autrea
proposdelaprisede CATENA® ?

Consultez toujours votre médecin en cas de rhume
ou de symptdbmes pseudo-grippaux, ou de
symptémes évoquant une autre maladie infectieuse,
de manque dénergie ou s vous avez des
ecchymoses ou saignez plus facilement ou plus
longtemps que d’ habitude.

Si une dose de CATENA® a été oubliée, ne pas
essayer de compenser en prenant une double dose.
Poursuivre le traitement a la dose et au temps
prévus et essayer de ne plus oublier de dose.

Les comprimés de CATENA® doivent étre
conservés a une température entre 15-30°C.

Ou puis-je en apprendre davantage a propos de
CATENA® ?

Pour toute demande de renseignements médicaux
ou supplémentaires, veuillez contacter
I"importateur au Canada, GMD Distributing Inc. au
1-866-270-1733, ou parlez a votre médecin.

| Source : Santé Canada http://www.hc-sc.gc.ca/dhp-mps/prodpharma/notices-avis/conditions/catena_nocc_117672-fra.php
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Claude St-Jean
m'a demandé
d’ écrire un
article
« motivateur ».
C est comme se faire demander par Noé de pondre
un manuel de survie ou de montrer ses muscles a
Arnold Schwarzenegger... J ai accepté, pourtant. Je
me suis dit qu'au fond il n'y a pas de formule sur
I"art du bonheur qui s appligue a tout le monde et
que... peut-étre que Noé, obsédé par les grands
formats, ne connaissait pas la planche availe!

1949-2005

Un bien portant, toujours trop grand
admirateur de sa propre personne, voulant
« remonter le moral », d'un de mes amis,
sévérement quadriplégique, lui disait : « Eh bien,
mon vieux, bravo ! Moi, a ta place, je me
suiciderais. » Et I’autre de lui répondre : « Eh bien,
merci. A taplace, ¢'est ce quejeferaisauss ! »

Une anecdote pour, au fond, illustrer mon premier
point : avoir tous ses morceaux en bon état de
fonctionnement ne garantit pas le bonheur. Est-il
besoin de rappeler les manchettes des journaux ou
ce sont surtout des bien-portants qui se suicident,
s acoolisent, se droguent, battent leur femme et
leurs enfants, violent a tort et a travers. Ceci doit
bien témoigner d'un mal de vivre qui N’ appartient
pas qu’'aux personnes malades et/ou handicapées.
Mon métier de médecin psychiatre me confirme
d’ailleurs tous les jours la justesse du vieux
proverbe arabe qui dit : « Chacun boite a sa
facon » (c’est mon deuxiéme point).

Troisiemement, quon soit ouvertement
« pétant » de santé ou non, le bonheur demeure un
défi quotidien qu'on ne peut jamais prendre pour
acquis. On se doit donc d'y voir tous les jours dans
nos relations surtout immédiates (oui, la personne
juste a coté de vous, maintenant), avec nos
occupations si minimes soient-elles et par nos
projets et nos réves, des plus fins jusqu’aux plus

Maladie chronique et/ou handicap sévere :
La dépression n’est pas obligatoire

par %cc[uey Voyer

fous.

Quiatro, face aux différents vagues al’ame, a
la tristesse et au désespoir de tout acabit qu’'on
rencontre inévitablement sur son chemin,
I"'implication dans les autres peut souvent aider a
voir la lumiére au bout de son propre tunnel.
Claude St-Jean, qui est lui-méme un modée
dimplication, me disait, entre autres : « Un
probléme fréquent chez nos membres, c'est que
plusieurs attendent la cure avant de faire quelque
chose de leur vie. » A ces gens-13, je ne puis dire
gu'une chose : « Et si la cure venait aprés votre
vie, vous I'aurez perdu deux fois, votre vie ! » Ce
qui vaut aussi pour ces personnes en parfaite santé
qui meurent juste avant ou apres le début de cette
retraite tant attendue, et qui disaient depuis des
années : « A maretraite, laenfin je vaisvivre! »

C'est donc maintenant, avec ce que vous
étes aujourd’ hui, que vous pouvez vous impliquer
et, par exemple, offrir vos services a votre
association, la ou les besoins se font sentir. Par
exemple, je suis certain que plusieurs membres,
souffrant de solitude, ne demandent pas mieux que
de recevoir un téléphone ou une visite de temps en
temps. Il y a des députés, autant provinciaux que
fédéraux, qu'il faut aussi brasser pour obtenir plus
de services et plus de subventions a la recherche. Il
y a des personnes et des entreprises qu'il faut
solliciter, afin d’encourager financierement votre
association. Et un bon mot, un petit truc, pour
L’ Eldorado, ¢a ne peut pas nuire. Les besoins sont
immenses, apportez-y de vous-méme tel que vous
étes maintenant. VVous verrez, le monde, sans étre
changé, sera meilleur, et quelque part vous serez
plus heureux.

Auplaisir,

Jacques Voyer, M.D., FRCP(C),
meédecin psychiatre
1991
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foar Florence Syﬁﬁaey

Di ététiste-nutritionniste

Chez la personne a mobilité réduite, I’ alimentation
doit étre méticuleusement surveillée afin de
maintenir son poids, d’ éviter la constipation et de
conserver une bonne masse musculaire.

Les calories. Pour maintenir son poids, une
personne doit compter approximativement 30
calories par kilogramme de masse corporelle.
Donc, une personne qui pese 60 kg a besoin
d’ approximativement 1800 calories par jour (60 kg
x 30 caloriedjour). Chez la personne a mobilité
réduite, il est important de respecter ses limites
caloriques car elle dépense peu de calories en
activité physique. Si la personne a un surpoids et
désire maigrir, elle peut soustraire 300 calories de
ses besoins quotidiens afin de perdre 0,5 kg aux
deux semaines. Une perte de poids graduelle
favorise un bon maintien along terme.

L’ hydratation et les fibres. La constipation
est souvent un probléme chez la personne a
mobilité réduite. Ce probleme est souvent causé
par la maladie (I'ataxie) et par I'inactivité
physique. La marche, ou dautres activités
physiques, stimulent la contraction des intestins.
Donc, chez une personne atteinte d’ une ataxie ou
en chaise roulante, les intestins sont beaucoup
moins stimulés d0 al’ inactivité physique.

Pour contrer, ou diminuer la fréguence de la
constipation, une bonne hydratation et une
aimentation riche en fibres peuvent aider. Un
minimum de 1,5 L deliquide par jour (6 verres) est
recommandé. Chez |la personne qui a tendance a
étre constipée, on suggere un minimum de 2 L de
liquide par jour (8 verres). Le meilleur choix est
I’eau, mais le lait, le jus, la soupe, le bouillon et la
tisane peuvent nous hydrater assez bien également.
Le café et I’alcool ne sont pas considérés comme
des liquides qui h¥iratent puisqu’ils ont un effet

i'ethue sur lecorps. |- faut faire attention auss
boissons. elles fournissent des
r| esvi ides par leur tenq,ur tr%%kevee en sucrc;

fé‘“

Pour avoir un bon apport en fibres, on
devrait manger beaucoup de fruits et de légumes
frais. Il faut viser 7 a 10 portions de légumes et de
fruits par jour, selon le guide alimentaire canadien.
Une portion équivaut a une demie tasse de |égumes
cuits, une tasse de salade, un fruit moyen, une
demie tasse de fruits en conserve ou surgelés ou 12
al5raisins. Il est important de manger les pelures
des fruits ou se trouvent des bonnes fibres
insolubles.

Les protéines. Pour maintenir une bonne
masse musculaire, il faut assurer un bon apport
protéique a chague repas et a chaque collation. Les
protéines aident a diminuer I'atrophie chez la
personne a mobilité réduite en régénérant les tissus
musculaires.

Les meilleures sources de protéines sont les
sources animales, telles que la viande, la volaille,
le poisson et les caufs. Les produits laitiers, comme
le lait, le yogourt et le fromage, constituent aussi
de bonnes sources de protéines. Les noix et les
légumineuses sont une bonne alternative
végétarienne riche en protéines.

A chague repas, il faut avoir une bonne
protéine dans notre assiette. Donc, on peut mettre
une tranche de fromage sur notre pain du matin, au
lieu de la confiture. Le midi, un bon sandwich au
thon nous donnera notre carburant protéique, et le
soir des pétes avec une bonne sauce a la viande
maison. |l ne faut pas oublier les protéines aux
collations. Une bonne collation pourrait étre un
yogourt, une poignée de noix, des craquelins avec
du beurre d’ arachides ou bien un verre de lait avec
des biscuits secs.

Bref, si vous voulez profiter de votre vie au
maximum, |’alimentation est la clé ! Une bonne
alimentation vous permettra d’ étre en forme, de
maintenir un bon niveau d’énergie et de prévenir
des maladies chroniques. La santé se trouve dans
votre assiette ! Bon appétit !



A re-découvrir...

« Lalecture agrandit I’ ame » (Voltaire)

La lecture étant un plaisir intime, il est toujours difficile d’en
faire des suggestions. Je vous invite alors a faire un petit tour
du monde en quéte de trésors littéraires, et sans rien imposer,
jevous laisse choisir ceux qui vous plaisent.

Le Japon vous fascine-t-il ? Cest vrai que les auteurs
orientaux ont une réputation d’ étre étranges, mais celarend la
lecture d’ autant plus intéressante. C’ est une lecture qui suscite
des émotions différentes de celles que nous avons en lisant des
romans occidentaux. A ceux et celles qui décident de
Saventurer avec moi, je dis : Mesdames et Messieurs,
aujourd’hui, j'ai I’honneur de vous présenter Rylnosuke
Akutagawa, maitre de |a littérature japonaise.

AKUTAGAWA Rydnosuke (1892-
1927) — écrivain japonais.
En son honneur est décerné le prix

Akutagawa, équivalent au Japon du
prix Goncourt.

Pourquoi lui ? Tout simplement, parce que son cauvre est peu présentée en langue francaise, alors peu
connue. Et pourtant, durant sa courte vie — 35 ans seulement — Akutagawa a écrit plus de cent cinquante
nouvelles. Il n'y en a presgue aucune qui se ressemble. Chacune a sa « personnalité » et son charme.
Outre une précision minutieuse des détails culturels, vous y trouverez des émotions vives et intenses et
une diversité surprenante de sujets traités. Akutagawa puise son inspiration autant dans I’ histoire du
Japon, longue et riche, qu'a de célébres contes médiévaux. Et souvent il donne a ses cauvres la forme
d un conte, son genre préféré. Il faut dire que le conte japonais ressemble plutét a une légende, car,
contrairement au conte occidental, on n'y trouve presque jamais I'intervention du surnaturel. Les
situations, aussi invraisemblables qu’ elles paraissent, sont toujours enracinées dans une réalite.

Vous pouvez vous en douter en lisant les « Figures infernales » (1918), une nouvelle publiée dans le
recueil « Rashdmon et autres contes ». Aussi fascinante que sinistre, auss magnifique que terrifiante,
' est une histoire racontée par une dame de la cour. En voici le début...

Akutagawa Rydnosuke

Figures infernales

foar Svetlana 7<Mfm@an

Ni dans le passé, ni méme dans les temps a venir,
on ne pourrait imaginer un homme semblable au
Seigneur de Horikawa. J a entendu dire que, juste
avant sa naissance, le Roi de Science magique Dai
Itoku était apparu en personne au chevet de sa
mere. De toute fagon, des le premier jour de savie,
il donna I'impression de n’'étre pas comme les
autres. Il n'y avait rien, dans tout ce qu’il faisait,

qui ne défiat I’'imagination. Représentez-vous, par
exemple, la Résidence de Horikawa, ses
proportions gigantesques et sa disposition
incomparable! Comment la qualifier ? Grandiose ?
Superbe ? Il y avait en elle quelque chose qui
transcendait toutes nos banalités. Des lors, des
gens discoureurs mettaient en paralléle les actes et
faits de notre Seigneur avec ceux du Premier
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Empereur de TS'in ou de I’Empereur Yang. Mais
ces gens-la n’ éaient-ils pas comme ces aveugles
du proverbe qui, palpant un ééphant chacun a sa
maniére, portaient sur lui  des jugements
contradictoires? Car, contrairement a ce qu'il en
est pour ces empereurs, on ne pouvait dire que
notre Seigneur et recherché la gloire et le luxe
pour lui-méme, car il témoignait une immense
magnanimité envers le peuple avec lequel il voulait
partager lajoie de vivre.

Et ce qui le prouve, c'est que, grace a sa
vertu, il avait pu traverser sans dommage le Grand
Palais de Nij6 infesté de génies malfaisants. C’ est
également pour cette raison, je vous I’ affirme, que
Sest dissipée, a la seule admonestation du
Seigneur, I’'ombre méme du Ministre de gauche
Tooru qui, a ce que I'on dit, avait fait son
habituelle apparition nocturne dans le Palais de
Kawara a Higashi-Sanj0, célébre pour son tableau
du paysage de Shiogama, dans la province de
Michinoku. Il est donc bien naturel, si éclatant fut
son prestige, que tous les habitants de la capitale,
vieux et jeunes, hommes et femmes, aient vénéré
le Seigneur comme une réincarnation du Bouddha.

Je ne me souviens plus en quelle année,
alors qu'il revenait du banquet des « Fleurs de
Prunier » organisé a la Cour, un boauf de son char,
dételé par mégarde, blessa un vieillard qui passait
par hasard. Méme en cette circonstance, celui-ci,
joignant les mains en signe de priere, S était
félicité, acegu'il disait, de son bonheur d avoir été
touché par e sabot du boauf du Seigneur.

Ainsi, sa vie abonde en anecdotes qui mériteraient
d’étre transmises a la postérité. Comme présent a
I’occasion d'un banquet impérial, I'Empereur lui
avait fait don de trente chevaux, tous blancs... Il
avait placé ses pages qu'il choyait, sous le pont de
Nagara, en poteaux de soutien... |l avait fait opérer
["ulcere de sa cuisse par un moine chinois qui
passait pour avoir importé un art thérapeutique
magique... L’énumération en serait inépuisable.
Mais de ces nombreux épisodes, nul n'est plus
terrifiant que I"histoire du Paravent des Figures
infernales conservé aujourd hui encore dans sa
maison au titre de trésor de famille. Lors de ce
dernier événement, le Seigneur lui-méme, en dépit
de sa fermeté habituelle, paraissait avoir été pris de
court. A plus forte raison, nous autres, a ses cotés,
étions, il va sans dire, plus morts que vifs. Mai,
entre tous, qui le servais depuis vingt ans, je
n’avais jamais vu spectacle plus horrible.

Mais, pour faire ce récit, il me faut dire
d’abord qui était Y oshihidé, peintre du Paravent en
question. [...] Ah! c’'est que pour y réussir, pour
peindre une telle cauvre, il avait falu que se
produisit le terrible événement que voici. Et que
sil navait vécu cet événement, Yoshihidé, tout
grand peintre gu’il fOt, n"aurait pu représenter avec
un tel réalisme les tortures de I’Enfer. Mais
I’achévement du Paravent fut payé d'une issue
atroce qui entraina la mort de son auteur. On peut
dire que cet Enfer réalisé par le plus grand peintre
de I’époque, Yoshihidé, était I’enfer dans lequel il
se précipitait lui-méme.

QU est-ce que vous en pensez ? 25 ataxie@lacaf.org

VOTRE DESSIN IMPRIME SUR UN CHANDAIL AU PROFIT DE L’ACAF

Vous avez des talents en graphisme et/ou une imagination débordante ? Notre concours de création d’ ceuvre
graphique est pour vous.

— Il s'agit de créer un dessin représentant notre Association et I’ esprit qui I’ anime. V otre oeuvre

- gagnante sera éventuellement reproduite a de multiples exemplaires sur des chandails vendus
9 #au profit de I’ ACAF — Fondation Claude St-Jean. Faites-vous un nom et/ou contribuez par
: l i

votre création au succes de I’ Association canadienne des ataxies familiales — Fondation Claude
St-Jean.
Le concours est ouvert atous. Soumettez vos esquisses avant le 30 novembre 2008.
Bonne chance'!



«J'ai laragedevaincre » par Claude St-Jean

Notre site web www.lacaf.org s est refait une
beauté durant I’ été. Je vousinvite d’ ailleurs ay faire
un tour et & nous soumettre vos commentaires ou
suggestions, nous adorons recevoir de vos nouvelles.

Justement, je viens d’'y terminer lalecture de
guel ques documents d’ archives relatifs alavie de
Claude St-Jean. A lalecture de |’ ébauche de son
livre « J'ai larage devaincre », que je vousinvite a
lire, deux mots résument le parcours de savie:
cour age et espoir. Suite a un diagnostic d’ ataxie de
Friedreich, il aréagi de fagon tout afait |égitime en
ne s apitoyant pas sur son sort et en cultivant |’ espoir
face a son avenir. Apres une période de déprime, il a
retourné la situation en sa faveur pour en faire son
but et son combat. Ben moi, ¢’ est ce que |’ appelle
du courage! Il afondé |’ Association, afait connaitre
les ataxies héréditaires, il a été un ardent promoteur
de larecherche médicale et de son financement, il
Nnous a surtout encouragé a gager sur sa victoire...
tout ca parce qu’il avait espoir qu’un jour les
scientifiques mettent au point des traitements pour
contrer |’ ataxie de Friedreich.

V7 eeible Neik

Meli-mele
4 o

Vous avez toujours révé de danser et de monter

Sur scene, voici un projet qui risque de vous
intéresser !

CORPUSCULE DANSE
offre des ateliers de danse intégrée qui
S adressent a des personnes avec ou sans
handicap (aucune expérience requise).

Découvrez votre potentiel individuel de
mouvement par la danse contact improvisation.
Explorez de nouvelles techniques de danse avec

votre fauteuil roulant ou avec un partenaire en
fauteuil roulant.

Développez votre créativité et votre expressivité
théétrale.

Les ateliers se donneront au Centre de
Réadaptation L ucie Bruneau
2295, Laurier Est, Montréal

Pour toute information adressez-vous a
France Geoffroy : 514-759-5316 ou
francegeof @videotron.ca

WWW.corpuscul edanse.com

Donald a 90 ans. Il a joué au golf atous les jours depuis saretraite il y a 25 ans.
Un jour, il rentre chez lui complétement découragé :

— C'est fini, dit-il a sa femme. Jabandonne le golf. Ma vue est rendue s
mauvaise... apres que j’ aie frappé la balle, je ne peux pas voir ou elle va.
Safemme lui dit :

— Pourquoi n’ameénes-tu pas mon frére avec toi au golf et essaies une derniére
fois.

—Ton frerea103 ans! répond Donald. Il ne peut pas m' aider.

— 1l a peut-étre 103 ans, dit safemme, maisil aune vision parfaite !

Alors, le lendemain, Donald se rend au terrain de golf avec son beau-frere. Il
place saballe sur le teg, s élance, frappe puis cherche laballe au loin. Il se tourne
vers son beau-frére :

—Astuvuou est alée maballe ?

—Bien sir que jel’ai vue. Mavision est parfaite.

—Excellent ! Alorsou est-elle ?

—M’en rappelle pus...
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Client de GMA, Carmen (GMA), fournisseur de services de GMA, Maria
(GMA), Tracy (GMA), M. Sterling (propriétaire de GMA)

Une bonne et belle journée pour I’ACAF

Par Jean-Jacques Bouchard

C'est dans le cadre d’'un tournoi de golf organisé par la compagnie
GMA et son représentant M. Arthur Dorico que se tenait une levée
de fonds au profit de I’ ACAF le 21 ao(t dernier au terrain de golf de
Hawkesbury

De fait, j'a été accueilli d’une fagon extraordinaire par une équipe
extraordinaire composée de trois dames prénommées Carmen, Maria
et Tracy, employées de la compagnie.

C'est au cinquieme trou que notre équipe se trouvait réunie afin de
présenter I’ ACAF aux quelques 140 golfeurs participants. Le contact
fut chaleureux, joyeux et |’ gjouterai généreux de la part des golfeurs.
Si une autre activité de ce genre se tient ¢’ est avec empressement que
I’ACAF s'y rendra. Si on me demandait de résumer cette journée du
21 aolt au terrain de golf de Hawkesbury, alors deux mots me
viennent a |’ esprit : accueil exceptionnel.

Merci, merci, merci beaucoup a Carmen, Maria et Tracy pour tout ce
gu’ elles ont fait et a Arthur Dorico le grand responsable de cette
levée de fonds qui arapporté 2 010 dollars.
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Je dors sur mes 2 oreilles

Texte de Grand Corps Malade, sur une musique de Petit Nico

Ja constaté que la douleur était une bonne source d’inspiration
Et que les zones d’ ombre du passé montrent au stylo la direction
Lacolére et lagalere sont des sentiments productifs
Qui donnent des thémes puissants, quoi qu’un peu trop réepétitifs
A croirequ’il est plusfacile de livrer nos peines et nos cris
Et gu’ en un battement de cils un texte triste est écrit
On selaisse aler sur le papier et on emploie trop de métaphores
Pourtant jet’al dgadit que tout ce qui he nous tue pas nous rend plus forts
C’est pour caqu’aujourd’ hui j’ai décidé de changer de theme
D’embrasser le premier connard venu pour lui dire jet’ aime
Deslyrics pleins de vie avec des rimes pleines d’ envie
JeVvais, jeveux, jeVvis, jevais, jeviens, je suis ravi
C’ est peut-étre une texte trop candide mais il est plein de sincérité
Jel’al écrit avec une copine, elle s appelle Sérénité
Toi tu disque lavie est dure et au fond de moi je pense parell
Mais je garde lesidées pures et je dors sur mes 2 oreilles

Evidemment on marche sur un fil, chague destin est bancal
Et I existence est fragile comme une vertébre cervicale
On t'a pas vraiment menti, ¢’ est vrai que parfois tu vas saigner
Mais dans chague putain de vie, y’ atellement de choses a gagner
J aime entendre, raconter, J’ame montrer et j’ aime voir
J aime apprendre, partager, tant qu'y ade I’ échange y’a de |’ espoir
Jamelesgens, jaime le vent, C’' est comme c¢aje joue pas un role
Jai envie, j’a chaud, j’ai soif, j'al héte, j'ai faim et j’ai lagaule
J espéere que tu me suis, dans ce que je disy’ arien de tendancieux
Quand je ferme les yeux, €’ est pour mieux ouvrir les cieux
C'est pas unereligion, €’ est juste un état d’ esprit
Y’ atellement de choses afaire et ca maintenant jel’ai compris
Chaque petit moment banal, je suis capable d’ en profiter
Danslaviej’ai tellement de kifs que je pourrai pastous les citer
Moi en été je me sens vivre, mais en hiver c’est parelil
Jai tout letemps |’ cal du tigre, et je dors sur mes 2 oreilles

Je n’suis pas e plus chanceux mais je me sens pas le plus a plaindre
Etj’ a comprislesréglesdu jeu, mavie c’'est moi qui vaislapeindre
Alorsjevaisy mettre le feu en gjoutant plein de couleurs
Moi quand je regarde par lafenétre je vois que le béton est en fleur
Jai envie d étre au coaur delaville et envie d étre au bord de la mer
Devoir ledeltadu Nil et j'al envie d’ embrasser mamere
Jai envied étre avec lesmiens et j’ai envie de faire des rencontres
J a les moyens de me sentir bien et ga maintenant je m’en rends compte
Je voulais pas écrire un texte « petite maison dans la prairie »
Maisj’ étais de bonne humeur et méme mon stylo m’a souri
Et puis je me suisdemandé si j’ avais le droit de pas étre rebelle
D’ écrire un texte de lam pour affirmer que lavie est belle
Si tu me chambres je m’en bats les reins, parfois je me sens inattaquable
Parce que je suis vraiment serein et je suis pas prét de péter un céble
Laviec'est gratuit je vais me resservir et tu devrais faire pareil
Moi je me couche avec le sourire et je dors sur mes 2 oreilles

Laviec'est gratuit je vais me resservir et ce seratoujours pareil
Moi je me couche avec le sourire et je dors sur mes 2 oreilles
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