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Arréter de fuir

uand les médecins m’ont diagnostiqué une

sorte d’ataxie inconnue, j’ai été assommeée. Je

connaissais le nom de Claude St-Jean et
j’avais vaguement entendu parler de 1’ataxie de
Friedreich, mais pas plus. Je ne voulais rien savoir
d’autre. Ca me faisait tellement peur... Pour moi,
c¢’était la mort. Et moi, je voulais vivre. Du moins, je
le croyais. Je sais maintenant que, pendant toutes ces
années, je n’ai ét¢ qu’en mode de survie. Je n’ai vécu
que pour les autres. J’ai subi la vie et ce qu’elle
m’amenait. J’avais oubli¢ que la vie vaut vraiment la
peine d’étre vécue a fond.

J’ai immédiatement mis Claude St-Jean aux
oubliettes, ainsi que tout ce qu’il représentait. Je me
servais de son nom seulement pour expliquer le mal
qu’on a dit que j’avais. J’avais décidé de vivre dans
le déni.

J’ai cOtoyé des personnes ayant toutes sortes
d’handicaps. J’ai connu plein de
belles personnes. Des gens atteints
de sclérose en plaques, de paralysie
cérébrale et de fibromyalgie ont été
au centre de ma vie. Des
malvoyants, ceux qui ont
d’importantes séquelles de la
poliomy¢lite, des accidentés, des
victimes d’erreurs médicales ont aussi fait, et font
encore, partie de ma vie. J’ai fait du bénévolat de
toutes sortes, autant que me le permettaient mes
limites. Du conseil d’administration a 1’écriture de
quelques livres, je me suis investie totalement. Mais
aprés mon dernier livre sur des témoignages de vie,
j’ai craqué... Tout d’un coup ! Paf'!

La vie que je m’¢étais forgée est partie en poussicre.
J’ai quitté mon conjoint, avec qui j’ai habité pendant
six ans. J’ai démissionné de tout. Je me suis
tranquillement retirée du monde. J’ai méme
commencé a m’acheter des appareils de gymnastique
pour m’¢éviter d’étre obligée de sortir. Quand j’ai di
prendre la décision terrible de me séparer de mon fils
et que j’ai pensé au suicide, j’ai alors décidé de tout
quitter.
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« La peur est le plus
grand handicap. »

FEditorial

J’ai pris un temps d’arrét.
Je suis partie demeurer
seule dans une autre ville.
Je sentais qu’il était grand
temps que je m’assume
completement. Il était
temps que j’aille a ma
rencontre... Il y a une phrase qui me revenait sans
cesse en téte : « La peur est le plus grand handicap. »
J’avais assez de vivre avec un handicap sans m’en
créer un autre ! Mais j’ai pourtant réalisé que c’est en
grande partie ce que j’avais fait depuis le tout début !

par Michéle Pitre

Maintenant, j’arréte de fuir et je me débarrasse sans
arrét de toutes mes peurs inutiles. Comme j’ai lu dans
un livre : « Je ne veux plus me fuir, car je suis tout ce
que j’ai vraiment. » J’ai appris que c’est de ’ataxie
de Beauce dont je suis atteinte et je suis maintenant
préte a m’ouvrir a un groupe pour personnes qui
vivent avec |’ataxie. Depuis que je
suis allée rencontrer quelques
membres de I’ACAF, j’ai encore
plus de gratitude que j’avais de
n’avoir qu’une forme bénigne de la
maladie. Mais, en méme temps, je
me sens si coupable face a ceux qui
sont plus durement touchés. J’ai été
merveilleusement bien accueillie. Ils ont bouclé la
boucle, comme on dit. En plus, ils m’ont fait
comprendre que je pouvais, moi, Michele, leur
apporter quelque chose... Wow !

On m’a donné un livre biographique de Claude St-
Jean. Je I’ai dévoré. J’ai bien vu qu’il n’était qu'un
étre humain. J’avais souvent dit que je n’étais pas une
maladie, mais une femme ayant une maladie.
Pourquoi pas lui ? Pourquoi ce ne serait pas pareil
pour les autres ? Et en plus, c’est un bélier qui est né
le vingt-sept mars, et moi le vingt-six !

Cela m’émerveille de voir a quel point j’ai de plus en
plus de beaux cadeaux dans ma vie. Mais le plus
précieux de tous est moi-méme.
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FEvénement

Des mélodies légendaires des Beatles et autres musiques des années ‘60

Un trio de musique acoustique inspiré par la spiritualité

des Beatles

par Jean Phénix

e dimanche 3 mai dernier a 15 h, ’ACAF

conviait ses membres, amis et sympathisants

a une découverte musicale a 1’église de La-
Visitation-de-la-Bienheureuse-Vierge-Marie a
Montréal. L’événement Des mélodies légendaires
des Beatles et autres musiques des années ’60
faisait suite a Harp’en féte de 1’année dernicre.
Puisque plusieurs participants nous avaient dit qu’ils
avaient hate de réentendre ces virtuoses de la harpe et
de D'orgue, alors a la demande générale, nos
talentueux artistes étaient de retour.

Robin Grenon et Gis¢le Guibord nous présentaient
cette année leur interprétation de la musique des
Beatles et d’autres musiques des années 1960,
accompagnés du percussionniste Guillaume Martin-
Laval. C’était leur premier concert consacré
principalement a la musique des célebres
Britanniques. Un événement original créé
uniquement pour le concert-bénéfice de I’ACAF du
dimanche 3 mai, un fait rendant cette rencontre trés
attrayante. Ce trio acoustique hors de 1’ordinaire
allait nous faire redécouvrir les classiques populaires.
Rappelons que, de leurs débuts jusqu’au milieu des
années 1980, les Beatles ont vendu plus d’un milliard
de disques, détenant le record du plus grand nombre
de disques vendus au monde.

Fin novembre 2008, la date et les détails du concert
¢taient déja entendus. Le processus de création du
concert débutait. Le choix des pieces arrété, Robin,
Gisele et Guillaume procédérent a la transcription des
partitions musicales pour la harpe, I’orgue et les
percussions. Un travail de moine ! A partir de ces
transcriptions, les succeés des Beatles furent
réarrangés par le trio. Imaginez donc toute la tache de
création afin de présenter ce concert-bénéfice
exclusif donné au profit de ’ACAF ! Robin relate la
réalité du travail : « Outre les heures d’écoute, de
sélection, de transcription et de pratiques
personnelles, les répétitions en trio demandaient une
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logistique bien particuliere. Chez moi, 1’orgue est au
rez-de-chaussée, il fallait installer a chaque fois un
systeme de moniteurs allant du sous-sol au salon qui
ne peut accueillir tout [I’équipement du
percussionniste. Cette installation (et désinstallation)
d’une heure trente chaque fois permettait de nous
entendre mutuellement. Cela nécessitait pres de 500
pieds de cablages ¢lectriques, des microphones, des
haut-parleurs, deux mixeurs, des ¢€couteurs... Nous
avons donc pris I’habitude, Guillaume et moi, de
pratiquer... sans voir Gisele, 1’organiste, comme a
I’église ! »

Les concertistes choisirent d’interpréter ces mélodies
et musiques en se laissant inspirer par la spiritualité
associée a la quéte d’éternité et de sens de leurs
créateurs. La finesse des harpes, la puissance de
I’orgue et le rythme des percussions nous ont fait
vibrer sur cette musique empreinte d’espoir, d’amour
et de paix.

En ouverture : Here Comes the Sun, ce « rayon de
soleil » arrivant aprés un « long hiver froid et
solitaire » s’est impos¢ de lui-méme au programme.
Se succéderent les tres spirituels Let It Be, Across the
Universe, Imagine, Because et All You Need Is Love,
jusqu’aux plus populaires Don’t Let Me Down, Get
Back, Octopus’ Garden. Au total, plus de 18 chefs-
d’ceuvre des Beatles furent magnifiquement livrés au
public enchanté. S’ajoutérent Close To You, succes
des Carpenters et titre du dernier album de Robin et
Giséle, Both Sides Down de Joni Mitchell et What a
Wonderful World de Louis Armstrong. En guise de
rappel, le trio interpréta le classique E! tren lechero
de Félix Pérez Cardozo. Robin Grenon confia a
I’assistance qu’il ne pouvait présenter un concert sans
jouer au moins une piece d’origine paraguayenne !

Mince consolation pour ceux qui regrettent de
n’avoir pu assister au concert, le programme intégral
du concert-bénéfice peut étre consulté sur le site Web
de ’ACAF, dans la section « Evénements ».
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Nos remerciements vont a nos commanditaires :

< Santhera Pharmaceuticals, « fiére d’étre une
entité qui rend disponible un médicament pour les
Canadiens atteints de ’ataxie de Friedreich »;

Pharmaceuticals

)( santhera

< Maria Mourani, députée d’Ahuntsic, qui nous
dit : « Bravo a I’ACAF ! Votre dévouement
contribue a donner de I’espoir. »;

< C. F. Phénix Entrepreneurs Electriciens, des
contributeurs de la premiére heure;

< Groupe Pages Jaunes, des publicitaires
d’importance.
= )
A | p R R
] FaytSJiaulicd>

Merci a tous ceux qui, dans le cadre des préparatifs
de ce concert-bénéfice, nous ont donné un montant
d’argent, ont été généreux de leur temps ou se sont
montrés sympathiques a notre cause en nous aidant a
leur fagon :
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< notamment Guy Bédard (Guy Bédard Art),
photographe et concepteur de I’affiche du concert-
bénéfice;

<~ Marcel Gauthier
partitions musicales;

(Notason),

ressource  aux

< Robert Phénix, responsable de la régie sonore du
concert-bénéfice;

< Mont-Roy L’Imprimeur, un contributeur
indéfectible et partenaire de longue date;

< les gens de la Fabrique de la Paroisse de La-
Visitation et plus particulierement Céline Viger,
secrétaire;

< les bénévoles qui ont chaleureusement accueilli
les invités a I’église de la Visitation.

Mention spéciale a Eddy Bérard, directeur général
de Bureau en gros situ¢ a la Place Versailles, qui a
généreusement fait don du prix de présence remis
lors du concert-bénéfice.

Au revoir a tous ceux qui ont participé, de pres ou de
loin, au succeés de ce concert-bénéfice.
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Entrevue

Gaston L'Heureux :

"Aller jusqu’au bout malgre tout..."

Entrevue réalisée par Mireille Noél en décembre 2008

Mireille Noél : Bonjour. J’ai préparé quelques
questions. J’ai pris mes références sur Internet et
j’ai vu que vous aviez déja donné beaucoup d’en-
trevues. Je dois d’abord expliquer que cette entre-
vue est pour le journal de notre Association, pour
nos membres ataxiques et leurs familles. Nous es-
sayons de rendre le journal le plus intéressant pos-
sible. Nous avons alors décidé d’interviewer les
gens qui ont subi une épreuve pour savoir com-
ment ils s’en sont sortis et quels cotés positifs on
peut relever.

J’ai lu dans une entrevue
que vous accordiez a une
journaliste (en février 2008)
du Journal de Montréal que,
tout juste un an apres votre
accident, vous disiez alors
que vous n’acceptiez tou-
jours pas votre handicap,
mais que vous tentiez plutot
d’apprivoiser votre nouvelle
vie. Dites-nous, dans cette
nouvelle vie, quels sont les
plus grands défis auxquels
vous avez eu a faire face?

Gaston L’Heureux : Quand j’ai dit que je n’accep-
tais pas ce handicap-la, c’était en février 2008, et un
an apres (par hasard aujourd’hui, c’est la Journée in-
ternationale des personnes handicapées), mon opi-
nion n’a pas changé. Sauf que j’ai envie de vivre et
de découvrir chaque jour de nouvelles choses. Alors,
je ne suis pas déprimé du tout. Je ne 1’accepte pas,
mais j’ai envie de vivre, donc je dois composer avec
cela.

Ce qui a changé dans ma vie ? Mais tout ! Cela a tout
changé dans ma vie, cela m’a méme permis peut-Etre
de m’améliorer. De découvrir que j’avais des talents,
mais aussi des défauts que j’ignorais. Je ne dirai pas
quels défauts parce que je suis trop orgueilleux, ni
quels talents parce que je suis modeste aussi. C’est un
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Gaston L'Heureux et Mireille Noél

paradoxe. Cependant, cela a changé ma vision des
choses. Et au contact de ceux qui avaient une maladie
dégénérative comme la tienne ou des gens qui étaient
beaucoup plus atteints, je me considérais comme
étant privilégié par comparaison a d’autres. Mais j’ai
appris a découvrir avec les autres une espece de séré-
nité¢ exceptionnelle, une indépendance d’esprit et une
force que 1’on puise je ne sais pas ou, mais qui arrive
a un moment donné. On est vulnérable, mais on est
aussi des combattants. Or, je vous appelle tous « mes
compagnons de chaise » parce que nous sommes tous
dans la méme situation.

Ce qui était le plus dur pour
moi, c’est de dépendre des
autres. Probablement parce
que j’étais trop autonome ou
parce que je n’apercevais pas,
quand je n’étais pas handica-
pé, que je dépendais des au-
tres. Mais la, c’était cette
constatation de toujours avoir
besoin de quelqu’un. Et c’était
un choc. Cela m’a appris aussi
ce qu’était le partage et que
c’est ¢a, qui est important.

MN : Dans cette méme entrevue, vous énonciez
votre nouvelle philosophie de vie, je vous cite :
« Je n'ai pas le choix de vivre avec mon handicap,
car j'aime la vie. L'important, c'est d'avoir des
projets, sinon je commencerais a mourir. » C’est
une trés belle philosophie, mais comment trans-
mettre cette facon de penser aux personnes handi-
capées qui vivent dans le désarroi ?

GH : Dans les faits, le bonheur, c’est relatif. Il y a
des gens en santé qui sont extrémement malheureux,
des riches comme des pauvres. Quand je parle de me
remettre a I’ceuvre, par exemple dans un projet, on
appelle cela la « résilience ». La résilience, c’est la
résistance aux pressions. Quand on réflé-
chit a « Comment puis-je étre utile a la société encore
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Une femme active d’abord et avant tout

e suis une jeune femme de 22 ans atteinte de

I’ataxie de Friedreich (AF). J’ai su que j’¢é-

tais atteinte de cette maladie a ’age de neuf
ans, mais j’al appris a vivre avec elle sans trop
m’apitoyer sur mon sort et en continuant de vivre
ma vie comme la majorité des adolescentes. Au dé-
but, je ne comprenais pas trop ce que c’était... Je
prenais ¢a un peu comme un jeu qui me faisait
manquer 1’école pour des visites a 1’hdpital, mais
¢a m’a beaucoup aidée par la suite a toujours voir
ma condition de maniere positive.

Comme tous les ataxiques, mon cceur est atteint,
mais peu comparativement a plusieurs personnes
ayant I’AF. C’est a cause de mon cceur que le dia-
gnostic de ’AF a pu étre confirmé. Depuis quel-
ques années, les médecins me disent que 1’Idébé-
none a été tres bénéfique pour mon ceeur, car, au-
jourd’hui, les médecins auraient de la difficulté a
¢établir un diagnostic de I’AF en regardant seule-
ment mon cceur !

Entre 10 et 13 ans, je marchais avec de 1’aide. En-
tre 13 et 15 ans, je continuais a marcher avec diffi-
culté, mais je me fatiguais vite donc je passais la
moitié de mon temps en fauteuil roulant. A cette
époque, j’étais au secondaire et mon €cole n’était
pas adaptée (des escaliers partout), mais, avec la
direction, on a trouvé des moyens en achetant une

machine me permettant
de monter les marches
en fauteuil et en
condensant mes cours
dans le méme coin de oy
I’école ! Puis, depuis par Roxane Daudelin
que j’ai 16 ans, je me

déplace toujours en fau-

teuil.

Par contre, je ne me laisse pas décourager par ma
maladie ! C’est siir qu’il y a des choses que je ne
peux pas faire du tout et d’autres que je ne peux
pas faire comme les autres, mais, dans la vie, tout
est possible... Et quand on veut, on peut ! Les
voyages que j’ai pu faire et les études que j’ai ré-
alisées en sont deux exemples concrets. J’ai voya-
g¢ a Disney, a New York, en République Domini-
caine, au Mexique et j’ai réalis€¢ mon réve en allant
a Hollywood, en Californie ! Pour les études, j’ai
fait tout mon primaire et mon secondaire a la
méme école privée, j’ai complété mon cégep en
trois ans, j’ai étudi¢ un an a ’université, puis j’ai
obtenu mon troisieme diplome aprés un an d’étu-
des dans une école spécialisée en show-business.

Oui, je suis une fille qui se déplace en fauteuil rou-
lant et qui a une maladie, mais je ne suis pas que
¢a... je suis une jeune femme avant tout !

pour améliorer aussi le sort, les conditions de mes
camarades et de ceux qui ne sont pas handicapés? »,
il y a un paquet d’idées qui nous viennent a I’esprit.
Et, finalement, on peut étre encore trés actif. Moi, je
suis trés actif au sein de différentes associations. Je
suis vice-président de Kéroul, j’ai travaillé¢ avec la
Fondation de recherche sur les maladies médullaires,
j’ai fait partie de la campagne de financement du
Centre de réadaptation Lucie-Bruneau, j’ai travaillé
avec 1I’Association des personnes handicapées. J’a-
vais dé¢ja commencé il y a 30 ans, avec Claude Bru-
net.

Claude Brunet a fondé le Comité provincial des ma-
lades du Québec.C’était un type qui circulait a Mont-
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réal sur une civiere. Il avait une maladie dégénéra-
tive, il est décéd¢ maintenant. C’est son frére qui a
pris la reléve. Claude et moi, nous avons organis¢ la
premiere marche des malades, lorsqu’il y a eu la pre-
miere gréve dans les hdopitaux. Roger Lemelin était
la, Maurice Beaugrand-Champagne aussi. On a fait
une marche a Montréal. Cela existe partout dans le
monde, a Paris en particulier, les Frangais sont forts
la-dessus. Ils sont descendus prés de 30 000 sur les
Champs-Elysées dans une autre circonstance, et cela
a été ma prise de conscience a ce moment-la de I’im-
portance de I’entraide. De réagir non pas par pitié,
mais par conscience de gens qui pourraient servir la
société.

7

Juin 2009




Ca ne fait pas longtemps qu’on accepte les personnes
handicapées dans les compagnies, a des postes im-
portants, etc. Le maire de Vancouver est en fauteuil
roulant, Lucien Bouchard qui est aussi un exemple
exceptionnel, Lise Thibault qui a fait énormément et
qui est une femme extrémement dynamique. Cela me
fascine. Quand j’ai vu ces gens-la résister, ils m’ont
servi d’exemple. Chantal Petitclerc qui est merveil-
leuse; André Viger aussi I’était. J’ai connu un Beau-
ceron qui s’appelle Jean-Philippe Maranda. 11 a 22
ans. Il devait se présenter aux derniers Jeux paralym-
piques a Pékin, mais il a eu un accident et sa carriere
s’est brisée. Il n’a pas pu participer, mais il s’y est
rendu tout seul pour voir les Jeux. Il s’est acheté un
vélo, il s’est remis en forme, il s’est inscrit a 1’Uni-
versit¢é de Sherbrooke. Il est trés autonome et il
voyage partout. C’est un exemple aussi d’un jeune de
22 ans. La seule chose que je lui envie, c’est qu’il a
22 ans. Mais c’est un exemple de résistance. C’est
formidable comment les générations s’aident. Pour
moi, c’est majeur des rencontres avec des gens
comme ¢a. Des gens d’une résistance... Ici, a Lucie-
Bruneau, j’ai vu des gens vraiment amochés... Puis,
aprés quelques mois, je les ai vus remarcher. Je
trouve cela formidable et je suis heureux pour eux.
Pour moi, je sais que jamais ¢a se passera, mais je
suis content de voir que les autres réussissent a faire
des choses. Ca m’enthousiasme.

MN : Parlez-nous de vos projets et de votre im-
plication auprés de différentes associations dont
vous étes membre.

GH : Je voudrais faire le tour. Présentement, je
m’intéresse et je m’occupe beaucoup des soins qui
doivent étre accordés. Ce qui me préoccupe, ce sont
les soins a domicile, les aidants naturels et la forma-
tion des préposés. C’est actuellement en chambarde-
ment. Il faut que 1’on arrive a un moment donné a un
guichet unique pour que toutes les associations aient
des objectifs communs. C’est un gros défi. Quel-
qu’un a suggéré d’avoir un ministére des personnes
handicapées. C’est embétant... J’ai été cynique en
disant que les personnes handicapées €taient a Qué-
bec et a Ottawa, en rigolant. Ce sont des priorités
pour moi. Et c’est une bataille & mener pour tous les
gens. Les bien portants qui décident devraient étre
conscients de ¢a. Quand je parle des trottoirs de Mon-
tréal, c’est parce que c’est aussi dangereux pour les
piétons, que pour nous. J’appelle ¢a « le syndrome du
bébé secoué ». On débarque de la tout remué, comme
des champions du slalom des trottoirs. Et la Ville dit :
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« On le sait. » On le sait, mais on ne fait rien... Moi,
j’en ai ras le bol que ’on crée un autre programme
pour surveiller les gens en fauteuil roulant. Pour voir
s’ils vont dépasser 15 km/h. C’est complétement ab-
surde. Il y a des choses bien plus graves qui causent
des accidents. On ne s’en occupe pas. L’acces aux
¢édifices, aux maisons, aux restaurants, la pénurie de
logements adaptés. Ce sont des problémes sérieux,
mais ils sont toujours dans le vent, il y a toujours des
intentions pieuses. Il faut que ¢a marche maintenant,
et moi je vais me battre pour ¢a. Parce qu’a ce mo-
ment-1a, ¢ca devient une cause commune.

Que I'on fasse les recherches sur 1’ataxie de Frie-
dreich, je peux toujours y souscrire et je suis entiére-
ment d’accord avec ¢a. Mais tu sais tres bien que tous
les handicapés, quels qu’ils soient, ont des problémes
en commun : les soins, les acces et le transport. Et
d’autre part, on a besoin de se sentir solidaire. On va
y arriver 2 un moment donné. La démocratie des fois
elle est difficile a étre appliquée. Mais qui d’autre
que votre Association pourrait faire connaitre I’ataxie
de Friedreich ? C’est important comme information,
et nos problémes sont presque communs.

Jaimerais que les ministres, les maires viennent
faire une tournée avec moi a Montréal, ne serait-ce
que pour voir ce que c’est. On inviterait justement les
¢lus a vivre ce que les gens handicapés vivent.

Il faut se battre, s’aider. Moi, c’est parce que je suis
connu. Il y en a beaucoup de connus : le chanteur
Steve Fisette, Raymond Lévesque est sourd, Martin
Deschamps est un exemple extraordinaire. Quand il
sourit ce gars-1a, il illumine les gens. Son dernier dis-
que est excellent. A un moment donné, pas de pitié,
uniquement un bon coup pour nous encourager.

J’ai rencontré des gens déprimés en excellente santé.

Je me disais : « Tu me trouves courageux, tu as tout
pour toi, qu’est-ce que tu as ? » Mais réveille-toi. Je
connais quelqu’un handicapé de naissance; il n’a ja-
mais couru, jamais joué¢ au hockey. Le type était fu-
rieux, il m’a dit : « J’aime le hockey, j’aime les
sports, et tous les jours quand je vois quelqu’un réali-
ser les exploits au hockey, ¢a me rend furieux, parce
que j’aurais aim¢é patiner. » Alors, ce n’est pas parce
qu’on n’a pas fait quelque chose qu’on ne voit pas ce
qui se passe. Les gens ont besoin d’étre renseignés la-
dessus. On n’a pas besoin de se faire dire « Pauvre
petite, pauvre petit ». Il faut dire : « Viens avec
nous ! » C’est tout.
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J’ai plein de passions

e vais commencer par la fin. Je suis un jeune

homme de 29 ans et je me déplace en fauteuil

roulant manuel depuis 1’age de 16 ans. Je suis
atteint de I’ataxie de Friedreich, ce qui me
confronte a plusieurs difficultés, tant sur le plan
moteur que langagier.

Je fréquente de facon assidue le Centre de réadap-
tation Lucie-Bruneau. J’y fais de 1’entrainement en
salle de gymnase adaptée ainsi que de la physiothé-
rapie en piscine. J’ai travaillé durant prés de deux
ans comme recherchiste pour I’AQSFR, I’Associa-
tion québécoise des sports en fauteuil roulant. Cet
emploi a pris fin en octobre 2006. Maintenant, j’es-
pere étre admis dans un DEP en bureautique. J’ai
complété un DEC en sciences humaines au cégep
Edouard-Montpetit. Quant & mon secondaire, je 1ai
terminé a I’école Georges-Vanier de Montréal. Il
s’agit d’'une école polyvalente réguliére, mais ac-
cessible aux personnes en fauteuil roulant. Nous
étions un peu moins d’une vingtaine de personnes
handicapées. Nous pouvions donc passer quasi ina-
pergus, les éleves étant habitués de voir des person-
nes différentes.

Dés le début de mon adolescence, ma condition
s’est rapidement détériorée. Je ne pouvais plus
vraiment courir, patiner ou me promener a bicy-
clette. Méme si je n’ai jamais ét¢ un grand pati-
neur, avec beaucoup d’efforts, j’arrivais a faire des
longueurs de patinoire sans baton.

En sixiéme année, il y a eu certains éléves qui ont
commencé a se moquer de ma fagcon de marcher. Je
n’avais pas la langue dans ma poche moi non
plus... Mon professeur a fait part a mon pere de ses

Te’moymye

observations au sujet de
ma démarche et d’autres
symptomes comme mon
écriture.

Jai donc été vu par
mon médecin de famille
qui m’a rapidement re-
commandé de rencontrer un neurologue, puis j’ai
été hospitalisé pendant une semaine au Children’s
Hospital de Montréal. J’y ai passé toute une série
de tests qui m’ont révélé le diagnostic : ataxie de
Friedreich. A cette époque, je ne savais pas trop ce
que cela signifiait...

par Martin Dumulong

Au fil des années, j’ai mis une croix sur plusieurs
activités pour finalement accepter le damné fauteuil
roulant. « Je suis condamné au fauteuil roulant »...
c’est ce que Claude St-Jean a déja dit...
« Condamné » a ne plus paraitre le méme aux yeux
des autres et parfois ressentir le rejet... Mais bon,
on a tous nos malheurs (peine d’amour, déces, etc.)
et j’ai la chance d’avoir de vrais amis, une famille
et des neveux qui sont toujours la pour m’épauler.
Egalement, j’ai plein de passions qui me motivent a
continuer : le sport, la musique, les spectacles, le
cinéma, les restos, les musées, I’histoire, la politi-
que, I'informatique et la télévision. Tout ¢ca me
donne de I’espoir et ca me permet de réver...

En attendant, je m’entraine avec passion et j’essaie
de rester fort devant les obstacles. Ecrire cette page
m’a fait revivre plein d’émotions. J’espere vous
avoir donné envie de mieux comprendre... pour
mieux avancer, que ce soit a 1’aide de vos jambes
ou sur deux roues !

Je reviens aux aidants naturels. Comme c’est dur
pour les parents, pour ceux qui accompagnent ! Ce
n’est pas une chose facile. Ca demande des prépara-
tions. Presque 80 % des couples dont un est handica-
pé divorcent. D’autres fois, les parents sont épuisés et
font des dépressions. Il y a des choses mises en
place : des psychologues, des gens qui sont 1a pour
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aider. Mais c’est une problématique énorme. Ce qui
découle de notre handicap se refléte sur les autres. Ca
peut étre négatif comme positif. Moi, je prends ca
positif. Je ne veux pas que les gens baillent a coté de
moi. Ca m’énerve.

MN : De quelle facon une personne handicapée
peut surmonter les enjeux qui se présentent a elle
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et, malgré tout, étre heureuse et avoir des pro-
jets ?

GH : Je pense a l’astrophysicien anglais Stephen
Hawking qui est complétement paralysé et qui est un
génie. C’est juste d’avoir la volonté de réussir ou en-
core de faire quelque chose. Et ¢a, c’est 1ié¢. Les hom-
mes sont égaux pour moi, non pas a la naissance,
mais a la mort. On finit tous par mourir. Mais on peut
naitre dans des situations difficiles, dans des pays
sous-développés, dans des familles riches ou pauvres.
Ce n’est pas 1’égalité. Mais, dans la vie quotidienne,
le désir d’aller jusqu’au bout du chemin, d’accomplir
des choses pour se sentir utile, tout le monde est égal
la-dessus. Alors, il n’y a pas une personne handica-
pée qui ne peut I’étre. Et les personnes handicapées
ne sont pas seulement 1a pour coller des enveloppes.
Il y en a qui sont avocats, médecins.

MN : Tu peux étre une personne qui vit dans la
déprime face a ton handicap, mais ce n’est pas né-
cessaire d’avoir de gros projets tu peux juste avoir
un petit projet qui te donnera le coup de pied a la
bonne place et qui te fera avancer.

GH : Chacun a son verre a remplir. Il y en a de dif-
férents formats. Il y en a qui révent a des choses et
qui vont les faire, d’autres vont avoir des échecs. Des
fois, avoir un handicap, comme moi, c’est pas tout a
fait un échec, c¢’est un accident. Et dans ta nature aus-
si que veux-tu faire, sauf que dans tes projets, quand
tu as décidé d’aller a ’université, tout le monde a di
se dire : « Elle va a I"université, pourquoi ? » Tuy es
allée parce que tu avais besoin de ¢a. Pas nécessaire-
ment pour te prouver quelques choses, mais si tu
avais le gott d’aller en Service social, parce que tu
¢tais sensible a ca. Tu faisais comme n’importe
quelle autre personne qui voulait étudier. Et 1a, tu
¢tais égale avec elles, sauf que tu étais en fauteuil
roulant et tu avais un handicap. Il faut savoir déméler
le bon blé du mauvais. Il faut arréter de faire des his-
toires avec ca.

MH : Vous avez déja rencontré Claude St-Jean,
le fondateur de notre Association. Racontez-nous
cette rencontre.

GH : Je ’ai regu a quelques reprises. J’animais a ce
moment-1a, avec Guy Boucher « Les Coqueluches ».
Alors, il venait donner des entrevues. Je me souviens
trés bien. Les gens appelaient ¢a « le taxi de Frie-
dreich ». Et Claude commengait avec ¢a. Il était ex-
trémement courageux, puis il était trés amusant, il
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avait un sens de I’humour particulier. Alors, je 1’ai
interviewé a plusieurs reprises et on s’est revu dans
différentes circonstances. Claude St-Jean pour moi
est un grand signe de résilience.

Je regarde aussi André Leclerc, le président fondateur
de Kéroul, depuis 30 ans. Il était ici, au Centre de ré-
adaptation Lucie-Bruneau, quand il a parti cette asso-
ciation-la. Ou encore monsieur Alexandre Poce, un
jeune avocat, qui s’occupe des recherches médullai-
res et toi, qui travailles pour 1’Ataxie. Il y a une es-
pece d’énergie qui se dégage de ¢a... C’est extraordi-
naire ! Le droit de communiquer avec les gens et de
leur dire : « Ecoutez, peut-étre pas selon vos normes
"normales", mais j’ai autant d’aptitudes que vous. »

Alors, Claude St-Jean est un personnage qui a fait
beaucoup pour cette maladie que les gens igno-
raient... Et il I’a fait dans la plus grande modestie et
souvent en silence, parce que, a un moment donné,
on n’entendait plus parler de lui. Il travaillait dans
I’ombre. C’¢était un mineur, dans le fond, parce qu’il
forait dans ce temps-la. Il avait aussi une force de
conviction €tonnante. C’€tait un communicateur.

MN : Ktes-vous croyant ? Si oui, la foi vous aide-
t-elle a surmonter votre épreuve ? Sinon, quelle
est la source de vos forces, qu’est-ce qui vous a
motivé a continuer ?

GH : Je n’ai pas la foi. Ce qui me permet de conti-
nuer — la réponse va étre bréve — c’est le doute. C'est-
a-dire qu’a un moment donné il y a quelques années,
j’ai perdu la foi. J’ai du respect pour les gens
croyants. Mais je doute toujours ou I’on va; peut-&tre
pas d’ou I’on vient, mais ou I’on va. Alors, a partir de
ca, il y a tellement de croyances et de fois; quand je
disais qu’on finissait tous de la méme facon. Est-ce
qu’on s’en va dans le cosmos ou d’autres choses ? Ce
sera pour moi toujours un grand doute ce qui va se
passer apres. Le néant, qu’est-ce que c’est ? Qu’est-
ce que c’est que les atomes ou la continuité des cho-
ses ? Je ne crois pas que I’ame meurt; je n’ai jamais
cru que l’esprit s’éteignait (il peut étre dérangé a
I’occasion). La-dessus, c¢’est un grand doute. Mais je
n’ai pas de croyance religieuse.

MN : Quel a été le role de vos proches et de vos
amis dans votre cheminement ?

GH : J’ai découvert des amis, des gens extréme-
ment sensibles a ce que je vis, mais qui ne font au-
cune différence entre Gaston qu’ils ont connu il y a

Suite a la page 13 »»»
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Modélisation de I'enzyme ) S
histone deacetylase (HDACISs) excitant a suivre !

Recherches

Guy D ’Anjou, M.D., FRCPC
Neurologue pédiatrique

CHU Sainte-Justine

Responsable médical Programme MNM
Centre de réadaptation Marie-Enfant

Etude clinique sur les HDACISs...
Dossier excitant a suivre !

L’ataxie de Friedreich (AF) est une des maladies neurodégénératives les plus fréquentes et ses
manifestations cliniques apparaissent a une étape cruciale dans le développement d’un individu perturbant
alors son autonomie et sa qualité de vie.

On sait depuis plusieurs années que 1I’AF est provoquée entre autres par un déficit en frataxine dans les
cellules du systéme nerveux et du cceur.

Jusqu’a tout récemment, il n’existait aucun traitement médicamenteux sur le marché pour améliorer la
condition des patients atteints d’AF. L’Idébénone et sa nouvelle formulation a plus haute dose, CATENA,
semblent démontrer une amélioration sur les plans neurologique et cardiaque. Son efficacité pour
I’ensemble des patients souffrant de I’AF reste a démontrer par, entre autres, deux grandes études en
cours. Il est cependant souhaitable que d’autres médicaments puissent arriver sur le marché et contribuer a
atténuer les manifestations cliniques chez le plus de patients possible.

Plusieurs études sur les inhibiteurs de I’enzyme histone deacetylase (HDACIs) sont en cours pour tenter
de démontrer leur efficacité dans plusieurs types de cancers ou de maladies neurodégénératives. Il semble
que seulement un groupe spécifique de HDACISs est capable d’augmenter significativement le niveau de
frataxine dans les cellules du corps humain, en particulier dans les globules blancs immatures et dans les
organes cibles de I’ataxie de Friedreich.

Actuellement, une de ces molécules a été choisie comme candidate clinique et devrait arriver en phase 1
avant la fin de I’année en Europe (étude du médicament proprement dit : absorption, élimination, etc.). Si
tout va bien, la phase 2 (étude clinique chez les patients) pourrait débuter au cours de I’année 2010.

Une réunion pour faire le point sur 1’état du développement de cette molécule
est prévue en Europe en juillet prochain. Le docteur Massimo Pandolfo,
expert mondial dans I’ataxie de Friedreich, nous informe que, lors de cette
réunion, les chercheurs principaux devraient commencer a planifier les essais
cliniques.

Il est clair que les patients AF du Québec pourraient éventuellement
participer a une telle étude clinique en raison de la plus forte prévalence de la
maladie au Québec et aussi de I’expérience que nous avons acquise au cours
des dernicres années en recherche sur plusieurs maladies neurodégénératives.
Dans ce contexte, Dr Pandolfo a déja mentionné qu’il proposerait notre
milieu clinique comme possible partenaire nord-américain. Un dossier
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Ex/?ém'ence

ous utilisez 1’ordi-

nateur par plaisir,

par besoin ou
parce que c’est pratique,
mais vous étes a la re-
cherche de solutions pour
surmonter certains obsta-
cles au quotidien ? On m’a demandé¢ de rédiger un
article a propos des aides techniques informatiques
pouvant faciliter notre tache... Avec une difficulté
comme I’ataxie, il est trés utile de trouver des
moyens pour nous aider a compenser notre manque
de dextérité, et il en existe beaucoup. Bien que je ne
sois pas une professionnelle, voici tout de méme
quelques trucs et conseils d’une utilisatrice aguerrie...

! ’
par Julie Lemieux

A vos claviers. Prét ? Partez !

Bien que les claviers conventionnels et les claviers
ergonomiques soient bien utiles, depuis environ cinq
ans, j’utilise le clavier visuel. Au début, j’ai eu re-
cours a celui inclus avec Windows Classique auquel
vous avez acces en cliquant sur le menu démarrer,
puis en cliquant sur accessoires, accessibilités et cla-
vier visuel. Maintenant, je fonctionne avec
Click N Type, un clavier virtuel gratuit disponible a
I’adresse suivante : http://www.lakefolks.org/cnt/ et
dont je ne peux plus me passer !

Si vous pouvez utiliser une souris, une boule de com-
mande ou n’importe quel dispositif de pointage, vous
pourrez taper dans n’importe quelle application fonc-
tionnant dans une fenétre en amenant le pointeur de
la souris sur une touche du clavier virtuel. Taper dans
votre  naviga-
teur ou votre
programme de
courrier €lectro-
nique ne sera
plus un pro-
bléme.

Click N Type
offre des fonc-
tions comme
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Des outils pour vous faciliter la tache !

I’anticipation des mots (taper un mot complet avec
seulement quelques lettres), la possibilité de taper des
textes standards au moyen de macros ou encore d’uti-
liser le presse-papiers. Pour ma part, j’écris absolu-
ment tout a I’aide de cette application : mes messa-
ges, mes recherches, mes textes et méme cet article !

Dans la méme catégorie, il existe également le logi-
ciel WordQ. On peut 'utiliser avec la plupart des
logiciels de traitement de textes. Lorsque vous saisis-
sez la premiere lettre du mot que vous désirez écrire,
WordQ prédit ce que vous pourriez souhaiter écrire
et affiche une liste de mots a partir de laquelle vous
pouvez choisir. Ce logiciel est idéal pour tout ceux
qui n’ont pas une vitesse de frappe élevée.

A chacun sa souris

Il existe différents types de souris sur le marché :
souris avec ou sans fil, boule roulante, souris optique
ou conventionnelle. J’ai essayé deux modeles de sou-
ris prétés par le Centre Constance-Lethbridge (elles
ne se trouvent pas sur le marché, seul les centres de
réadaptation les posseédent). Comme aucune des deux
ne fonctionnaient pour moi, j’ai donc continué a utili-
ser ma vieille souris optique a fil. J’avais un pro-
bléme pour faire glisser ma souris : je I’avais dans ma
main, mais ma main collait au bureau donc la souris
ne suivait pas. Pour contrer ce probléme, mon mari a
collé un morceau de plastique mince et glissant sous
la souris tout en dégageant le rayon optique. A 1’aide
de cette invention, ma main ne colle plus au bureau.
Et pour que la souris glisse encore mieux, je mets
souvent sur le bureau un peu de poudre pour bébé et
tout va bien !

Une autre difficulté que les personnes avec un pro-
bléme de dextérité rencontrent souvent avec les sou-
ris conventionnelles, c¢’est d’avoir la facheuse habi-
tude de peser sur le bouton droit de la souris de facon
involontaire. Eh bien, sachez que ce petit désagré-
ment peut étre résolu simplement en installant un lo-
giciel qui s’appelle RightOFF. Vous I’installez dans
votre barre de démarrage et ainsi vous pouvez 1’ou-
vrir et le fermer a votre guise.
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A vos besoins, Windows répondra

Bien entendu, sur Windows, on trouve 1’assistant
accessibilité. Dans le panneau de configuration, vous
pouvez cliquer sur les options d’accessibilité (icone
du gros fauteuil roulant), puis cliquer sur « configurer
Windows pour qu’il s’adapte a vos besoins... ». Ain-
si s’affichera 1’assistant accessibilité qui vous guidera
dans 1’adaptation de Windows. Vous pourrez désor-
mais augmenter la taille des lettres, modifier I’aspect
de la fleche, utiliser les touches « filtres » ou « en
série » du clavier, et bien plus encore.

Pour obtenir plus de renseignements au sujet des
adaptations informatiques, vous pouvez contacter le
centre de réadaptation en déficience physique de
votre région dont la liste est disponible a I’adresse
suivante : www.aerdpq.org/static/membres.asp.

A vos postes !

J’adore ce petit bidule... Win TV, de la compagnie
Hauppage, permet de regarder la télévision en plein
écran sur I’ordinateur. Plus besoin de se déplacer de
votre ordinateur a la télévision pour regarder votre
émission favorite ! L’avantage, c’est que nous avons
juste besoin d’un port USB. Quand c’est branché, en
quelques clics, on visionne la télévision ! Il existe sur
le marché différents modeles : un pour regarder la
télévision, un autre pour regarder une émission et
I’enregistrer, un mode¢le spécifiquement pour la télé-
vision analogique et un autre qui permet d’écouter la
radio. Bref, il y a certainement un WIN TV qui peut
répondre a vos besoins ! Pour vous donner un apergu,
le mien a colté 139,95 $ chez Bureau en gros.

«suredeizpage 10 ‘Gaston L'Heureux : "Aller jusqu’au bout malgré tout..."

20 ans et celui d’aujourd’hui. Aucune condescen-
dance. Alors, je suis chanceux, hein ? Ca s’est réglé
bien vite. Pas de pitié, uniquement de garder une
amitié qui est forte. Il y a une phrase qui se résume
ainsi : « Un ami, ¢’est quelqu’un qu’on connait bien,
mais qu’on aime quand méme. » Alors, je suis privi-
1égié. Pas parce que je suis connu. Il y a des qualités
enviables pour bien des gens.

MN : Diriez-vous que votre personnalité a chan-
gé apres ’accident ? Si oui, de quelle facon ?

GH : J’étais une personnalité debout. La, je suis
une personnalité assise. Alors : non. Je pense que
c’est I’age qui fait ¢a, ce n’est pas de la sagesse, c’est
le résultat de ’expérience. Dans une vieille chanson,
Jean Gabin chantait : « Je le sais », il avait 80 ans
quand il chantait ¢a et il finissait par dire : « Je pense
que je ne sais pas. » Il y a toujours des choses a ap-
prendre. Moi, mon pére avait 72 ans et ma mere 26
ans. Ca c’était flyé, imagine ! J’étais chanceux quand
méme. Je n’ai pas changé. Je pense que, comme le
vin, avec les années — que j’ai aimé pendant des an-
nées — on se bonifie ou on devient de la piquette.
Quand j’ai eu mon accident, j’ai fait sept fiits (des
tonneaux).

J’ai toujours pensé que le contact avec des gens
comme vous m’apporterait quelque chose. La, c’est
profitable et c¢’est le plus beau cadeau que la vie m’a
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offert, de rencontrer des gens qui me donnent I’exem-
ple d’aller jusqu’au bout malgré tout ce qu’on peut
avoir. Voila. Jusqu’au dernier souffle. C’est ce qui
est important.

MN : Je pense que le bonheur c’est de pouvoir
se faire des défis, des projets. Ils n’ont pas besoin
d’étre immenses.

GH : Ca m’a fait plaisir d’accepter cette entrevue-la.
D’abord parce que c’est une autre corde a notre arc
pour atteindre les objectifs. Et ce que moi je vis et ce
que d’autres vivent, on a tellement un partage com-
mun qu’on commence a étre puissant. La population
vieillit; et peut-étre qu’il va y avoir plus de gens a
mobilité réduite ou autre chose. Alors, il faut se tenir,
il faut obtenir qu’on opére dans la dignité. La dignité
c’est justement de pouvoir se mouvoir d’une fagon
plus facile, d’avoir des acces plus faciles, d’avoir des
soins aussi qui sont plus professionnels. Puis a partir
de ¢a, je crois que la dignité c’est strictement la chose
la plus importante. Il faut étre pres des gens qui sont
seuls, qui subissent, en plus de leur handicap, une
solitude — c’est terrible, la solitude. Mais si nous
sommes préts a les aider et les encourager... Et c’est
un grand mouvement d’entraide exceptionnel. Et
seuls en sont conscients présentement ceux qui la vi-
vent et ceux qui la cotoient.
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A re-découvrir..,

par Svetlana Kartashyan

Parler de I’auteur Salman Rushdie a quelqu’un qui connait déja
ses romans serait une perte de temps. Une fois que [’on a lu un
de ses écrits, on s’en forme une opinion définitive : on [’aime ou
[’on ne [’aime pas. A mon avis, si vous aimez le style de Rushdie,
vous étes également amateur du réalisme magique ou de cuisine

indienne...

Le dernier soupir du Maure représente un exemple parfait du
réalisme magique, le genre ou Rushdie n’est point un novateur.
1l suit le chemin tracé par Boulgakov, Cortazar, Mdarquez et bien
d’autres. Mais chez Rushdie, nous trouvons ce que nous ne

Sir Ahmed Salman Rushdie
(1947) - essayiste et ro-
mancier britannique d’ori-
gine indienne.

trouvons pas chez les maitres du genre : des épices — beaucoup

d’épices — puis les saveurs et les couleurs de [’Inde.

Je comparerais le Maure a un plat sophistiqué, composé d’une saga familiale, d 'un roman historique,
d’un drame, d’une comédie, d’un roman policier et d’un conte contemporain, et tout ceci
généreusement assaisonné d’ironie. Le langage de Salman Rushdie, tout en étant tres simple, n’est
pourtant pas banal. Des mots et des phrases sortant de sa plume prennent un sens nouveau, tantot
frappant comme un coup de fouet, tantot franc comme la nudité. Rushdie fuit la banalité, ce « crime »

pour lequel tout écrivain est condamné a l’oubli.

En résumeé, Le dernier soupir du Maure est une fine allégorie politique pleine d’écueils et de non-dits,
un souvenir amer d’une patrie perdue, un essai sur des meeurs inconcevables de |’Orient. J avoue que
ce roman n’est pas facile a lire, mais son auteur, Rushdie, est inoubliable qu’il nous plaise ou non.

Le dernier soupir du Maure

Salman Rushdie

uand on est épuisé, quand le souffle qui vous

poussait en avant a presque disparu, il est

temps de se confesser. Appelez ca testament,
ou (faites selon votre) derniére volonté, le Saloon du
Dernier Souffle. De 14, ce je-suis-debout-ou-assis ici,
avec les phrases de ma vie clouées au paysage et,
dans ma poche, la clef d’une forteresse rouge, ces
moments d’attente avant la reddition définitive.

Maintenant, par conséquent, il est temps de prendre
congé : de ce qui fut, et ne sera peut-&tre plus jamais;
ce qu’il y avait de juste, et de faux. Un dernier soupir
pour un monde perdu, une larme pour sa disparition.
Ainsi que, malgré tout, un dernier hourra, un dernier

L " Fldorado

« La lecture agrandit [’ame » (Voltaire)

et scandaleux écheveau d’histoires (les mots doivent
suffire, aucun matériel vidéo n’étant disponible) et
des chansons tapageuses pour la veillée. L’histoire
d’un Maure, pleine de bruit et de fureur. Vous en
voulez ? Tres bien, méme si vous n’en voulez pas. Et
pour commencer, passez-moi le poivre.

— Qu’est-ce que vous dites ? —

Les arbres eux-mémes sont surpris en plein discours.
(N’avez-vous jamais, dans la solitude et le désespoir,
parlé aux murs, a votre clébard idiot, a I’air absent ?)

Je répete : le poivre, s’il vous plait; car sans le grain
de poivre, ce qui s’acheéve aujourd’hui en Orient et en
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Occident n’aurait peut-étre jamais commencé. Ce fut
le poivre qui amena les grands navires de Vasco de
Gama sur I’océan, depuis la tour de Belem a Lis-
bonne jusqu’a la cote de Malabar; tout d’abord a Ca-
licut et, plus tard, a cause de son port en forme de
lagon, a Cochin. Les Anglais et les Francais cingle-
rent dans le sillage de ce Portugais arrivé le premier,
de fagon que dans cette période dite de la Décou-
verte-de-I’Inde — mais comment pouvions-nous étre
découverts puisque nous n’étions pas couverts aupa-
ravant ? — nous étions « moins un sous-continent
qu’un sous-condiment », comme disait ma distinguée
mere. « Depuis le début, ce que le monde voulait de
cette sacrée mere Inde était clair comme le jour, ajou-
tait-elle. Ils venaient chercher des choses épicées,
comme n’importe quel homme qui va voir une pu-
tain. »

Mon histoire est celle d’un sang-mélé de haute nais-
sance qui perd la grace : moi, Moraes Zogoiby, appe-
1€ « Maure », pendant la plus grande partie de ma vie
seul héritier male des crores de la grosse-affaire-de-
commerce-d’épices de la dynastie des Gama-Zogoiby
de Cochin, I’histoire de mon bannissement de ce que
j’étais en droit de considérer comme ma vie naturelle,
par ma meére Aurora, née de Gama, la plus illustre de
nos artistes modernes, une grande beauté, qui était
aussi la femme possédant la pire langue de vipére de
sa génération, distribuant des propos épicés a tous
ceux qui passaient a sa portée. Elle n’épargnait pas
ses enfants. « Nous, les beatniks de la crucifixion-
rosaire, nous avons du piment rouge dans les veines,
disait-elle. Pas de priviléges particuliers pour ceux de
sa propre chair et de son propre sang ! Mes chéris,
nous nous nourrissons de chair et le sang est notre
breuvage favori. »

« Etre le rejeton de notre démoniaque Aurora », me
dit le peintre de Goa, V. (pour Vasco) Miranda,
quand j’étais jeune, « c’est vraiment étre un moderne
Lucifer. Tu sais : fils du matin en fleurs. » A cette
époque, ma famille habitait Bombay et c’était le
genre de chose qui passait pour un compliment dans
le paradis du salon légendaire d’Aurora Zogoiby;
mais je m’en souviens comme d’une prophétie, parce
que le jour vint ou I’on me chassa bel et bien de ce
fabuleux jardin, pour me plonger dans le pandémo-
nium. (Banni du naturel, quel choix me restait-il que
d’embrasser son contraire? C’est-a-dire le non-
naturalisme, le seul véritable isme de cette époque
qui va cul par-dessus téte et baragouinant. Mis au ban
de la société, n’auriez-vous pas cherché a transformer
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I’obscurité en lumicre? Exactement. Moraes Zogoi-
by, chassé de sa propre histoire, tomba dans 1’His-
toire.)

— Et tout ¢a a partir d’un ragolt au poivre! —

Pas seulement au poivre, mais aussi a la cardamome,
a la noix de cajou, a la cannelle, au gingembre, a la
pistache, aux clous de girofle; et en plus des épicés, il
y avait des grains de café, et la puissante feuille de
thé elle-méme. Il n’en demeure pas moins que, selon
les propres termes d’Aurora, « c’était du poivre d’a-
bord et avant toi — oui, oui, avant toi, car pourquoi
dire "avant tout" ? Pourquoi arriver avant "tout" si tu
peux arriver toi ? ». Ce qui était vrai de I’histoire en
général ¢tait vrai de la fortune de notre famille en
particulier — le poivre, 1’Or noir tant convoité¢ de Ma-
labar, était la principale ressource de ma famille a la
richesse écceurante, les plus fortunés des marchands
d’¢épices, de noix, de grains et de feuilles de Cochin,
qui, sans la moindre preuve a part des siécles de tra-
dition considérée comme du mauvais-coté-de-la-
couverture, descend du grand Vasco de Gama lui-
méme...

Il n’y a plus de secrets. Je les ai déja cloués aux murs.

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

ARSACS

par Suzie Audet

Accepter I’évolution de cette
maladie ?

Jamais !

Révoltée je suis a cela ?

A tout jamais !

Suffit tout ce changement !

Ah ! Quand s’arrétera tout ce
bouleversement ?

Colere face a cette étrangere !
Douleur physique ?

Non !

Souffrance psychologique ?
Oui !
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Vivons 'espoir !

Spectacle-bénéfice au profit de I’ACAF
e

Vous souffrez d’'une forme quelconque d’ataxie? Vous
aimeriez avoir un public pour apprécier un de vos
talents cachés ? Eh bien, c’est a vous que s’adresse
cette annonce!

Nous sommes fiers de lancer la premiere édition du
Spectacle-bénéfice VIVONS L’ESPOIR ! Qui aura lieu
le 17 avril 2010. Il s'agit d’'un spectacle innovateur et
inspirant qui servira a amasser des fonds pour I'ACAF
tout en permettant a des artistes de tous ages, atteints
d’'une forme d’ataxie, de montrer leurs talents dans
une discipline artistique (danse, écriture, ceuvres
graphiques, etc.) lors d’un spectacle présenté devant
public.

De plus, parmi des textes recus de nos auteurs-
participants nous choisirons un texte (sur le theme de
I'espoir) qui sera mis en musique et deviendra la
chanson-theme de I’événement qui se retrouvera dans
le recueil souvenir avec toutes les ceuvres graphiques
sélectionnées.

Un dossier comprenant vos coordonnées (nom,
téléphone, courriel), la nature de votre numéro (si
discipline artistique) ou une photo (si ceuvre
graphique) ou un texte doit étre déposé au plus tard
le vendredi 13 novembre a midi, a |'adresse courriel
suivante : vivonslespoir@hotmail.com a |'attention de
Roxane Daudelin et Marie-France Garault. Les artistes
seront contactés au plus tard le jeudi 19 novembre
20009.

Les places sont limitées a cing participants sur scéne et
cinqg autres artistes dont une ceuvre chacun sera
exposée, de plus, un texte parmi tous ceux regus sera
choisi pour les paroles de notre chanson-théme qui
seront, ensuite, mis en musique !

Bonne chance a vous qui décidez de vivre |'espoir !

Ce concours est ouvert aux résidents du Québec
uniquement.

Roxane Daudelin
Initiatrice et conceptrice du projet
angelrox@hotmail.com

Marie-France Garault
Chargée de projet
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L’Eldorado est le journal de I’Association
canadienne des ataxies familiales — Fondation
Claude St-Jean.

Veuillez noter que tous les textes de L'Eldorado
sont préalablement soumis a un comité de
lecture qui veille au maintien de la qualité de la
langue. Tout article qui, de I'avis dudit comité,
comprendra des fautes de syntaxe ou de
grammaire sera corrigé. Toutes les opinions
émises dans les articles de L'Eldorado sont
celles de leurs auteurs et n‘engagent en rien
I’ACAF, ses membres ou son conseil
d’'administration.

Cet organisme sans but lucratif est détenteur
d’une charte Québécoise et est autorisé par le
ministére du Revenu a émettre des regus pour

dons de bienfaisance.
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