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L’attitude
positive

c’est que comme dans n’importe quel 
projet,  il faut y mettre du sien, donc 
participer activement à sa réalisation.

Ce qui est attirant 
chez une personne 
(handicapée ou non), 
c’est son attitude  
positive face à la vie.

 Entrevoir la vie avec le sourire, ça  
quelque chose de réconfortant et 
d’agréable. C’est bon pour le moral  
et ça donne le goût d’avancer,  
d’entreprendre des projets, de  
s’améliorer… d’évoluer quoi ! Les  
gens vont être portés à se regrouper 
entre eux à cause de l’intérêt qu’ils ont 
en commun. Ça peut valoir la peine de 
regarder ce qui nous intéresse. Faisons 
un petit tour d’horizon de nos intérêts 
particuliers et voyons ce qu’on pourrait 
en faire d’utile pour soi ou pour les 
autres. Et pourquoi ne pas en développer 
de nouveaux. ! Osons !  

Plusieurs me disent « et le regard des 
autres ? ». Vous savez quoi, moi, 
le regard des autres, je ne 
m’en suis jamais préoccupé. Ça 
ne m’intéresse pas de savoir ce que les 
gens pensent de moi en tant que  
personne handicapée. C’est ma vie 

et c’est moi qui la gère. Je ne laisserai 
jamais personne intervenir et  
m’influencer négativement. Mais  
par contre, si on me demande une 
information concernant mon handicap 
(l’ataxie de Friedreich), c’est avec plaisir 
que je répondrai. Mais, en général, 
quand on m’aborde c’est toujours avec 
le sourire et pour m’offrir de l’aide en 
cas de besoin.    

Il restera toujours 
que la meilleure 
arme pour attirer 
la compagnie est le 
sourire. Et oui,  
toujours l’attitude !

NE VOUS EMPÊCHEZ SURTOUT 
PAS DE VIVRE À CAUSE DU  
REGARD DES VOISINS. VOUS 
AVEZ BIEN MIEUX À FAIRE !

On me fait souvent 
cette réflexion : 
« J’aimerais avoir une 
petite vie simple, sans 
tracas sans soucis, 
sans ataxie ». Sans 
ataxie, je comprends, 
mais une vie sans 
tracas, sans soucis, je 
n’ai jamais vu ça. Ça 
existe ? Ça se vend 
où ? On en veut tous !

CE N’EST PAS PARCE 
QU’UNE PERSONNE N’EST 
PAS ATAXIQUE QU’ELLE 
EST AUTOMATIQUEMENT 
APTE AU  BONHEUR, PAS 
PLUS QU’UNE PERSONNE 
ATAXIQUE SIGNIFIE :  
PROBLÈMES, SOUFFRANCE 
ET TRISTESSE.

Loin de moi de vous dire que l’ataxie 
est une partie de plaisir, on s’entend, 
mais avoir une vie enrichissante, un 
compagnon ou une compagne de vie, 
des amis et rire aux larmes, c’est plus 
que possible. Ce qui demeure évident, 

par Nicole St-Jean
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Bonjour, je suis Roger Cyr, né le 14 juin 
1959 à Fort Kent, Maine.  Je demeure à 
St-François au Nouveau-Brunswick.

Dans ma famille, nous étions 
7 enfants atteints de l’ataxie, 
5 garçons, 2 filles. Mes quatre 
frères sont décédés. Ma mère a eu 27 
accouchements et je suis le 27 ième. 
Moi, j’en ai connu 19 (10 filles, 9 garçons). 
7 sont décédés à la naissance et 1 avait 
9 mois.      

Notre ataxie a été classifiée 
par le Dr. Bouchard, d’ataxie 
inconnue.

Dès l’âge de 6 -7 ans, ma sœur savait 
que j’avais les symptômes de l’ataxie 
étant donnés les autres qui me  
précédaient. Moi je ne m’en rendais 
pas compte. C’est vers l’âge de 16  
ans que j’ai réalisé et ça été la crise  
de nerfs.

À l’école, je me tenais toujours à l’écart 
des autres. Avec mes problèmes  
d’équilibre, j’avais peur de faire des 
faux pas et que les autres se moquent 
de moi. 

Je savais que j’étais différent. Je 
me doutais que c’était l’ataxie, 
mais je ne voulais pas le voir et 
surtout, je croyais que personne 

ne le savait et ne s’en rendrait 
compte. 
 
Un jour un élève a voulu se bagarrer 
avec moi parce qu’il avait su que 
j’étais “ infirme ” mais je me suis enfui. 
Il m’a facilement rattrapé à cause de 
mes problèmes d’incoordination. Un 
autre éleve est venu à mon secours. Il 
a regardé mon adversaire et lui a dit : 
“ Philippe, laisse-le tranquille, arrête-
toi, il est infirme lui ”.  Après m’avoir 
laissé seul, j’ai pleuré. 

LE SEUL FAIT D’AVOIR  
ENTENDU LE MOT INFIRME 
M’AVAIT BLESSÉ. 

Après cet événement, les enfants me 
posaient des questions comme : 

Encore, je niais en disant : “ De quoi tu 
parles ? ”

J’ai lâché l’école. Je restais avec mes 
frères et soeurs. On s’amusait, on avait 
bien du plaisir. On travaillait. Mais pour 
nous, couper le bois de chauffage 
c’était plus un divertissement qu’autre 
chose. Pour nous, l’ataxie était 

une amie qui faisait parti de 
notre vie et qui nous suivait 
chaque jour. Je ne suis pas instruit, 
j’ai lâché l’école en 6e année. Je ne 
déteste pas la lecture, j’aime surtout 
écrire. Mais depuis que j’ai l’Internet, je 
ne lis plus et n’écris plus.  

Pour moi, le plus difficile à 
vivre avec l’ataxie, c’était 
l’amour, les filles. Y a des beaux 
coeurs maudits. Quand je rencontrais 
une belle tendre et douce, j’aurais bien 
aimé m’approcher, la séduire, gagner 
son coeur. Mais y avait toujours une 
petite voix qui disait: Roger, garde tes 
distances, tu es handicapé et quoi que 
tu fasses, tu finiras par faire rire de toi. 
Dans ces moments  là, je me disais : 
Maudite crisse de maladie de fou.

Parce que j’avais des moments 
de déprime, ma sœur qui 
avait entendu parler de  
l’A.C.A.F., a tout mis en  
branle pour que je puisse 
rencontrer le fameux Claude 
Saint-Jean. Ce qui fut fait.

vingt-septième
Je suis le

par  
Roger Cyr

Ces temps-ci l’ordinateur  
m’intéresse. J’aime les courriels 
rogercyr27@hotmail.com
Alors, écrivez-moi.  
À bientôt. 

   Est-ce que  
c’est toi qui est 

infirme ? ,,

,,



5

par Silvy Bissonnette 

Déprimé vous dites…

sûrement pas moi.

Je me présente, j’ai 46 ans, mère de 
deux ados, je travaille à temps partiel 
dans une bibliothèque, je fais beaucoup 
d’exercices d’étirements, de yoga, 
d’aquaforme. Je fais du bénévolat dans 
un centre d’accueil, je dévore des livres, 
par déformation professionnelle, et 
avec le temps qui reste, je peins. Bref, 
je vis intensément. Hier, je marchais, 
aujourd’hui plus difficilement. 

L’ATAXIE EST INCURABLE. NOUS 
LE SAVONS TOUS.  ELLE ÉVOLUE, 
VITE, PARFOIS MOINS VITE. DANS 
MON CAS, J’AI CHOISI DE TOUT 
FAIRE POUR QU’ELLE N’ÉVOLUE 
PAS TROP RAPIDEMENT. MA FOI, 
JE CROIS QUE J’Y RÉUSSI BIEN !... 

Mon secret ?  
Essayer par divers 
moyens de garder la 
forme physique et 
morale.  

Pour le côté physique, j’ai choisi  
l’aquaforme.  C’est à peu près le seul 
sport où je ne risque pas de tomber  
et de me casser quelques choses.  
Évidemment que je tombe, mais dans 
l’eau ! C’est aussi le seul endroit où je 
peux courir ! Et même que je danse 

dans l’eau ! Je ne fais pas de longueur, 
je me fatigue trop vite. Par contre, 
j’exécute plein d’exercices qui se font 
normalement sur terre, mais là, l’eau 
m’empêche de me faire mal en tombant. 
Je fais aussi du « stretching », des  
étirements dans l’eau, très bon.  Depuis  
peu, je me suis développé une technique 
de  yoga aquatique (je puise mes idées 
sur le Net).  Quand je sors de là, je flotte 
littéralement sur un nuage de bienfaits. 
Je me sens relaxée.  
 
J’oublie presque que mon 
corps s’est fait imposer des 
limites, il y a 16 ans. 
 
Et pour les jours où la piscine me tente 
moins, je fais du vélo stationnaire. 30 
minutes d’exercices par jour me suffisent 
amplement.

  Maintenant, le moral. 
D’après moi, c’est 75 % 
de notre état.  J’essaie 
d’avoir une bonne  
hygiène mentale. 

Je me suis mise à peindre il y a 3 ans.  
Je crois que c’est l’un des plus beaux 
cadeaux que je me suis offert !  Et je 
ne sais même pas dessiner (de toute 
façon, il serait impensable de vouloir 
me comparer aux grands maîtres !). 

Juste le fait de créer, de jouer avec les 
couleurs… Inimaginable la grâce que 
l’on en retire. Pas besoin d’investir bien 
des $$$, je prends mes trucs, toiles 
et acryliques au « Dollorama » tout 
le monde connaît ? Hum ? C’est fou 
ce que l’on peut se valoriser avec de 
simples gribouillis…De toutes façons,  
Picasso a atteint une gloire certaine… 
et il n’est même pas ataxique !

JE CROIS, QUE SI NOUS  
SOMMES PRIS POUR VIEILLIR 
AVEC UN HANDICAP, AUTANT 
LUI ASSURER UNE BONNE CHAISE 
BERÇANTE.  AUTREMENT 
DIT, NOUS DEVONS VIEILLIR 
EN PERCEVANT LA MALADIE 
COMME UNE COMPAGNE,  QUI  
SERA TOUJOURS LÀ (DU MOINS 
JUSQU’À CE QU’ELLE SOIT 
VAINCUE !) ALORS AUSSI BIEN 
L’INSTALLER CONFORTABLEMENT 
POUR QU’ELLE NE NOUS FASSE 
PAS TROP… SUER.

                                                                         

,,

,,
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Bonjour,  

Je m’appelle Julie Lemieux,   
j’ai 38 ans,  on m’a diagnostiqué 
l’Ataxie de Friedreich j’avais  
8 ans.  

A 12 ans, j’ai été opérée pour une 
scoliose.  Ça bien été.  La convalescence 
fut assez difficile car on m’avait mis un 
plâtre du cou aux fesses pendant huit 
mois.  D’un certain côté,  j’aimais bien 
avoir vécu cette opération car avec 
les années la régression de l’Ataxie ne 
touchait pas à mon maintien corporel.  

J’ai donc fait mes études au secondaire  
à pied,  je me déplaçais sans le fauteuil 
roulant mais je me tenais après les 
murs et aux bras d’amis.  Lorsque je  
suis arrivé au cégep,  j’ai utilisé le 
fauteuil à l’école et ma marchette à la 
maison.  Par contre à l’université j’utilisais 
le fauteuil de façon permanente.  

 
Pour bien vivre avec 
l’Ataxie,  j’ai appris 
jeune qu’un bon  
entourage (amis,  
famille) c’est bien 
important.  

J’ai été bien chanceuse sur ce 
point : Ma famille est proche,  
aidante.  

Malgré le décès de mon père,  ma mère 
a toujours été près de moi.  Et mes 
amies de filles me traitaient comme 
une personne normale physiquement.  
Une fois par semaine,  elles venaient 
me chercher et nous sortions un 
peu partout (discothèque,  brasserie,  
bistro, terrasse).  Quand on se sent 
aimée,  appréciée,  on apprend 
la simplicité de la vie.  Il y a eu 
des personnes qui éprouvaient de la 
difficulté à me fréquenter mais c’était 
leur problème et non pas le mien. Ces 
personnes n’avaient qu’à s’enlever de 
mon chemin car moi je continuais.  J’ai 
rencontré un garçon avec qui j’ai été 
longtemps.  Après 5 ans, quand il m’a 
laissé, j’ai cru que le ciel me tombait 
sur la tête.  Un beau jour,  je me suis 
réveillée de ce cauchemar et je me suis 
dit que je devais retrouver mon esprit 
combatif et continuer de vivre pleinement.  
Je n’allais pas laisser quelqu’un me 
reculer dans mon chemin de vie.  

Plus tard j’ai rencontré un gentil jeune 
homme Belge sur Internet.  C’était 
en  1997,  en 2001 on  s’est marié et 
comme mon mari avait une maison et 
un emploi en Belgique,  je suis partie 
m’installer là-bas.  Après deux ans de 

vie commune,  nous parlions d’avoir un 
enfant.  Comme j’ai toujours aimé les 
enfants je lui ai dit « pourquoi pas ? »  
Alors  nous sommes allés voir mon 
neurologue en Belgique,  il a fait subir 
un test d’ADN à mon mari afin de  
savoir si mon mari était porteur du 
gène de l’Ataxie avant de commencer 
nos essais.  Mon mari était sain alors  
l’enfant serait  alors seulement porteur 
de la maladie.  Benjamin est né à mes 
37 ans,  en Belgique.  J’ai eu une  
césarienne et tout s’est bien passé.  
Nous avons décidé de revenir s’installer 
au Québec car ici j’avais plus d’aide 
pour m’occuper de Benjamin (ma mère,  
C.L.S.C.,  amis).  

Je ne regrette pas du 
tout d’avoir eu Benjamin 
même si depuis ma  
maladie a augmenté. 
Benjamin est toute ma 
vie.  Il m’aide à garder 
mon esprit en bonne 
forme !!!! Mon mari et 
moi nous essayons de 
lui apprendre à aimer 
sans préjugés, tout un 
défi !

par Julie Lemieux

Rien
ne m’arrête

,,
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questions-réponses !
Place à vos

Par Thérèse Botez Marquard, 
neuropsychologue 

CHUM Hôpital Hôtel-Dieu  
de Montréal

1 Je suis une amie d’une personne atteinte d’une ataxie de Friedreich qui a 45 ans. 
Est-ce possible qu’en vieillissant l’ataxie rende la personne moins expressive ?  
Il semble toujours de bonne humeur mais est beaucoup moins souriant.

Réponse :>
Si la personne est diagnostiquée avec une ataxie de Friedreich elle ne devrait pas avoir moins d’expressions faciales ou 
d’émotions.  Les expressions faciales peuvent diminuer lorsque les ataxies sont associées au syndrome extrapyramidal. 
Mais règle générale, l’ataxie de Friedreich est exempte de ce syndrome. Essayez de questionner délicatement la personne.  
Demandez lui s’il éprouve plus de difficultés à affronter la vie ou s’il est déprimé et /ou anxieux.

2 Mon garçon de 16 ans est atteint de l’ataxie de Friedreich. Sa démarche est 
un peu affectée, cependant, il se déplace sans aide. Il nie sa maladie et refuse 
d‘en entendre parler. Il devient de plus en plus dépressif. Il est très songeur. 

Bien sûr, il s’isole. Je n’ose pas quitter la maison car j’ai peur qu’il commette un acte 
regrettable. Est-ce que j’exagère ?

Votre sentiment d’angoisse est tout à fait fondé.  Les symptômes dépressifs sont toujours à prendre au sérieux. Selon  
notre expérience, la plupart des malades atteints à un jeune âge passent par une phase de déni.  Souvent, ils pensent même 
mettre fin à leur vie, ils se sentent démunis pour affronter la maladie, ce qui est compréhensible.  Accepter la maladie est un 
processus qui peut être très long. La colère, la tristesse, la révolte sont alors des sentiments courants.  L’ajustement de votre 
fils se fera graduellement, il ne faut pas laisser tomber les bras, il faut avoir confiance en lui et l’aider à traverser cette phase 
si difficile. 

Les parents sont évidemment les plus proches  et il est normal que l’enfant ou le jeune leur reproche involontairement sa 
maladie.  S’il refuse de parler, tentez de lui glisser des mots d’encouragement et d’amour par ci par là. Rappelez-lui que vous 
êtes là pour lui, que vous l’aimez pour qu’il sache qu’il n’est pas abandonné. Montrez-lui que votre porte est ouverte et que 
vous êtes prêts à lui offrir tout le soutien nécessaire pour combattre les effets de la maladie. Trouvez des moments pour le 
mettre en valeur ou faire quelque chose de spécial pour lui, quelque chose qu’il aime, comme une sortie, un film, ou un livre 
que vous savez lui ferait plaisir. Par contre, restez toujours vigilants mais ce, le plus discrètement possible.

Réponse :>
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Réponse :>
Vous vous déplacez avec le déambulateur et comme vous dites, vous conservez ainsi votre autonomie. C’est justement 
cela qu’il faut viser, votre autonomie. Quant à la voix, il faut savoir que personne ne s’entend avec la voix que les autres  
entendent. Si vos collègues vous ont confirmé qu’ils éprouvent de la difficulté à vous comprendre dû à votre dysarthrie, 
vous pouvez consulter une orthophoniste qui vous aidera et vous apprendra à mieux articuler pour améliorer votre langage. 
Je vous encourage fortement dans cette voie. Surtout continuez à être fière de vous débrouiller dans le quotidien comme 
à l’école avec vos propres moyens. Je vous en félicite !

4 Je suis atteinte d’ataxie de Charlevoix. Je me déplace en fauteuil roulant et j’ai 
un petit problème de langage. J’ai terminé mon bac en sociologie. Bien des 
gens me laissent comprendre que c’est par pitié que j’ai obtenu mon diplôme, 

comme si j’avais un problème cognitif ! Cela me frustre énormément. Je les aime 
bien mais vu leur étroitesse d’esprit, je pense à ne plus les revoir. Est-ce une bonne 
solution ?

Réponse :>
Il s’agit de l’ignorance médicale des gens.  Je comprends votre frustration, car je connais les efforts que ça prend pour terminer 
votre Bac en sociologie.  Permettez-moi de vous féliciter et de vous encourager à continuer ainsi. Essayez de ne pas vous faire 
influencer par des remarques,  des regards désobligeants des gens qui ne réfléchissent pas ou qui ne savent pas mieux.  Vous 
avez le choix, soit vous prenez le temps de leur expliquer votre maladie, soit vous changez et vous vous entourez de gens qui 
vous valorisent et vous encouragent dans votre vie.  Il faut que vous soyez à l’aise avec votre décision car c’est votre bien-être 
qui prime.

5 Je suis atteinte d’ataxie de Friedreich et j’ai 21 ans. J’ai perdu toute confiance en 
moi. Auparavant, j’étais une personne fière, entreprenante et pleine d’initiative. 
Maintenant, tous ces symptômes qui apparaissent si rapidement me désorientent.  

Je me sens comme un pompier qui n’arrive pas à éteindre tous les feux. J’ai l’impression 
de gâcher mes plus belles années. Comment retrouver cet entrain d’antan qui m’incitait 
à croquer dans la vie ?

Réponse :>
À 21 ans, malgré votre diagnostic, sachez que la vie est devant vous ! Bien sûr, votre perspective est différente désormais, 
mais ce qui compte c’est que votre destin est entre vos mains.  Nous ressentons tous de la compassion pour vous et nous 
vous suggérons de faire un survol de votre situation actuelle pour constater que vous êtes toujours la même personne avec 
les mêmes qualités. Redevenez cette personne fière, entreprenante et pleine d’initiative tout en tenant compte de votre  
condition.  Vous allez ainsi vivre, malgré votre maladie, une belle vie épanouissante et vous allez attirer les gens vers vous. 
C’est avec du courage, une attitude positive, de la patience et un amour-propre que vous réussirez à croquer à nouveau dans 
la vie à pleines dents. Votre défi à relever !

3 J’ai  30 ans, je suis étudiante et atteinte d’ataxie spino-cérébelleuse (SCA 2). Je 
me déplace avec un déambulateur. Au départ, mon état me dérangeait peu car 
je conservais mon autonomie. J’ai été traumatisée le jour où j’ai entendu ma 

voix sur mon enregistreuse lors d’un travail scolaire. Ma voix était tout simplement 
incompréhensible. Toutes les personnes m’entourant l’ont reconnue et n’ont pas eu 
l’air surpris. Comment se fait-il que je ne m’aperçoive pas de cette dégénérescence ? 
J’ai l’impression que la dégénérescence au niveau de ma démarche se voit aussi. Je  
« capote » juste en y pensant. Qu’est-ce que je vais faire ?
Je trouve la situation si humiliante…
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Lors de notre dernière assemblée générale, nous 
avons rendu hommage à nos chères personnes 
bénévoles. 

Ce sont des personnes importantes et précieuses 
que nous ne devons pas oublier. Leur collaboration 
nous apporte constamment une aide inestimable 
dans la  poursuite de la  mission de votre organisme,  
de l’amélioration de ses performances et qui nous 
permettent d’entreprendre de nouveaux projets. 

Merci de nous faire profiter de votre expertise, de 
vos connaissances, de votre temps, de votre énergie 
et de votre patience. Vous nous donnez de l’énergie. 
Votre participation bénévole est essentielle au bon 
fonctionnement de notre organisme. Qui fait du 
bénévolat enrichit sa vie !

Merci à :
> Sophie Audet
> Julie Lemieux
> Émilie Provost
> Svetlana Kartashyan
> Jude Giasson
> Serge Perrault
> Steve Bérubé
> Valérie Benoit, Karine  
    Lazure, Mylène Lazure,  
    Sylvie Boyer, Gaétan Lazure
> Réal Desrosiers
> Danielle Denis
> Marcel Saindon

« Bouton Panique »
en bracelet

et merci  
aux bénévoles !

Bravo

Svetlana Kartashyan  
et Jean-Jacques Bouchard

> Danielle Tremblay
> Frédéric Miousse
> Diane Gignac
> Samia Kettou
> Lisette Crètes
> Marjorie Lévesque-Brulotte,  
    Carole-Anne Labrosse,  
    Stéphanie Fauvel et  
    Mélanie Thouin
> Robert Phénix
> Gilles Lafrance
> Marcel Émond

Merci également à tous les bénévoles qui ont aidé à la tenue 
de l’assemblée générale annuelle et ceux qui ont travaillé à 
l’envoi postal lors de la campagne annuelle de financement.

Émilie Provost  
et Jean-Jacques Bouchard

Quelle invention géniale. 

Notre principal problème, en cas d’urgence, est que 
nous ne sommes pas toujours en position d’atteindre 
le téléphone pour faire un appel d’aide.
Perdre l’équilibre et se retrouver par terre sans pouvoir 
se relever, être trop paniqué ou énervé pour pouvoir 
parler de façon compréhensible, voilà des situations 
de déjà vécues qu’on ne veut plus jamais revivre. Il est 
tout à fait légitime de vouloir se sentir en sécurité en 
tout temps. 

Lors d’un salon exposition, il a été question de ce 
problème. La solution apportée consistait à porter au 
poignet le bouton panique au poignet, tel un bracelet.

Comment ça fonctionne ?

Cela nécessite une boîte de contrôle pour enregistrer les messages 
d’urgence et les numéros de téléphone des endroits où nous désirons 
que soient acheminés les messages d’urgence.

Voici les caractéristiques du système de composition d’urgence :

- Il fonctionne avec le système de Tonalité, Impulsion (votre téléphone).
- Il programme votre message vocal d’urgence
- Il appelle jusqu’à 9 numéros (votre choix)
- Il signale chaque numéro préprogrammé jusqu’à 9 fois.
- Il répète le message vocal jusqu’à 9 fois durant un appel.

L’installation est facile. Bien entendu, il y a des coûts mais une fois 
payés, ils sont à vous. (pas de frais mensuels)
                                                 
Boîte de contrôle :  
230,00 $   

Pour de plus amples informations : www.skylinkhome.com
1-800-304-1187 (sans frais)

Bouton panique 
bracelet : 29,99 $
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Neurologues Hôpital de l’Enfant-Jésus
Spécialisés en maladies neuromusculaires et 

neurogénétiques
Professeurs Adjoint Université Laval

Recherches
médicales

par Jean-Pierre Bouchard 
et Nicolas Dupré 

Cette étude concluait récemment à 
la découverte d’un gène nouveau 
nommé SYNE-1 qui n’était jusqu’à 
maintenant identifié à aucune maladie 
chez l’humain. Ce gène vient donc 
nous apporter une nouvelle  
compréhension des ataxies héréditaires 
car il permet de catégoriser l’ataxie 
récessive de la Beauce dans un  
nouveau type d’ataxie causée par 
des défauts de la spectrine, une 
protéine de structure importante 
au niveau cérébral. Les résultats de 
l’étude génétique ont été publiés 
dans la prestigieuse revue Nature 
Genetics disponible en ligne en 
janvier 2007.

L’ataxie de la Beauce serait 
donc présentement la  
troisième cause la plus  
fréquente d’ataxie dans la 
population québécoise après 
l’ataxie de Friedreich et 
l’ataxie récessive spastique 
de Charlevoix-Saguenay. 

Nous croyons également qu’elle 
pourrait être une cause fréquente 
d’ataxie ailleurs dans le monde 
car dans la littérature scientifique 
il y a un grand pourcentage de 

Une nouvelle ataxie 
récessive découverte 
au Québec

Depuis environ une dizaine d’années 
le docteur Jean-Pierre Bouchard 
(Université Laval) collecte des patients 
présentant une ataxie cérébelleuse 
pure dans la région de la Beauce.  
Le docteur Bouchard a joint à son 
projet de recherche le docteur  
Nicolas Dupré (Université Laval)  
qui s’est chargé de faire les études  
cliniques et génétiques préliminaires 
sur l’ensemble de ces patients. 

Cette nouvelle forme d’ataxie 
a été dénommée ataxie  
récessive de la Beauce et est 
caractérisée par principalement 
un trouble de la marche et un 
trouble de l’élocution et de 
la coordination se présentant 
entre l’âge de 20 ans  et 40 
ans. La maladie est lentement 
progressive et n’est pas 
aussi sévère que l’ataxie de 
Friedreich ou encore l’ataxie 
récessive spastique de  
Charlevoix-Saguenay. 

Cette ataxie au contraire des autres 
ataxies récessives fréquentes au 
Québec ne présente pas d’atteinte 
nerveuse périphérique. Chez ces 
patients à la résonance magnétique 
cérébrale on retrouve une atrophie 
importante et diffuse du cervelet. 
C’est cette atrophie causée par une 
dégénérescence qui est la cause de 
la symptomatologie de ces patients. 
Jusqu’à maintenant au Québec nous 
avons identifié une trentaine de 
familles avec des membres atteints 
et nous avons identifié au-delà de 
60 patients atteints.

Une fois les études cliniques  
préliminaires complétées le travail 
s’est alors intensifié du point de vue 
génétique et s’est fait au laboratoire 
du docteur Guy Rouleau (Université  
de Montréal). C’est le docteur 
François GrosLouis qui a mené cette 
étude du point de vue des analyses 
génétiques et qui a fait les études 
complémentaires au niveau de la 
localisation et de l’identification du 
gène responsable de cette maladie. 
Le docteur François GrosLouis a fait 
cette étude donc au sein du laboratoire 
de neurogénétique du docteur Guy 
Rouleau (Université de Montréal) et 
est présentement en étude post-
doctorale à l’Université Laval.
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J’aimerais souligner le travail fait dans la dernière phase du 
projet par Danielle de Verteuil,  étudiante au laboratoire du 
docteur Bernard Brais (Université de Montréal) et supervisée 
par ce dernier, qui a reçu une bourse de l’Association  
Canadienne des ataxies familiales pour travailler sur l’ataxie 
récessive de la Beauce. Elle a complété une portion importante 
du séquençage génétique nécessaire à la confirmation  
diagnostique des patients recrutés par le laboratoire du  
docteur Bernard Brais.

Pour la 2ième année consécutive, la Banque Nationale de 
Gatineau avec l’implication de la communauté d’affaires de 
la région, a organisé le 2 juin 2006, un tournoi de golf  afin de 
venir en aide à 12 organismes, dont l’Association Canadienne 
des ataxies familiales – Fondation Claude St-Jean. L’événement 
a connu un énorme succès.

Des représentants de la Banque Nationale nous ont 
remis la somme de 4 ,250.00 $ afin de poursuivre 
notre mission. Nous tenons à les remercier ainsi que 
les communautés d’affaires et organisateurs.

La Classique  
Banque Nationale

Tournoi de golf

Danielle De Verteuil et Dr Bernard Brais à l’AGA de l’ACAF 

patients présentant des ataxies 
récessives ou sporadiques pour 
lesquelles il n’y a pas encore à 
l’heure actuelle de diagnostic 
précis. Nous sommes présentement 
en contact avec d’autres chercheurs 
sur le plan international afin 
de voir si nous pourrions tester 
certains de leurs patients.

En résumé l’ataxie récessive de 
la Beauce est une  des causes 
les plus fréquentes d’ataxie au 
Québec et le gène responsable 
de cette nouvelle forme d’ataxie 
a été découvert très récemment. 
Cette nouvelle forme d’ataxie 
nous permet de mieux catégoriser 
les ataxies héréditaires et nous 
permet également d’apporter  
de nouvelles hypothèses  
étiologiques car elle nous a  
permis de mettre en lumière  
un nouveau mécanisme relié  
aux spectrines. 
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Soirée bénéfice 
à St-Rémi 

Pour la deuxième année consécutive, la famille  
Lazure de St-Rémi de Napierville a relevé ses manches 
pour organiser, le 20 janvier dernier, une autre soirée 
endiablée où la musique, la danse, les décibels, les 
rencontres, la bonne humeur et l’entrain étaient  
de la partie.

Voici le texte lu lors de l’événement :

Au nom, de l’ACAF – Fondation Claude St-Jean,  
je tiens à remercier tous les participants et 
organisateurs de cette soirée bénéfice qui en est 
à sa seconde édition. J’aimerais souligner tout 
particulièrement le travail des bénévoles, amis, 
parents et surtout Mesdames Valérie Benoît,  
Mylène Lazure, Karine Lazure, Sylvie Boyer et 
Monsieur Gaétan Lazure.

Bravo  ! Pour avoir su compter sur l’appui de la 
population locale et des environs. Sans des  
actions bénévoles semblables, l’Association 
canadienne des ataxies familiales – Fondation 
Claude St-Jean, née en 1972, n’aurait pu voir le 
jour ni poursuivre sa mission jusqu’à maintenant. 

À l’Association canadienne des ataxies familiales, 
nous sommes inspirés par le courage et la ténacité 

de son fondateur Claude St-Jean. Il a transmis un message 
universel basé sur l’estime de soi, le respect des autres, 
l’amour de la vie. Claude St-Jean a relevé des défis et s’est fixé 
des buts toute sa vie. « Je ne lâcherai pas », « J’irai jusqu’au 
bout », « Gage sur ma victoire » « Pour réussir de grandes choses, 
il faut travailler comme si la vie n’avait pas de fin. » furent 
ses slogans et demeurent toujours des thèmes mobilisateurs 
pour nous tous. Sa vie durant, Claude par son travail acharné 
fut reconnu par ses pairs et reçu de nombreux honneurs et 
prix qu’il accepta en toute humilité. Entre autres, dès 1977, 
Claude devenait membre de l’Ordre du Canada, en 1985 il 
recevait le prix Thérèse-Casgrain du bénévolat, il fut honoré 
à de nombreuses occasions comme citoyen d’honneur, etc. 
et surtout, reconnu mondialement comme promoteur de la 
recherche sur l’ataxie de Friedreich.

Sa force intérieure et sa confiance en un avenir meilleur nous 
ont convaincu que les personnes vivant avec un handicap 
sont comme tous et chacun. La passion de Claude St-Jean et 
sa persévérance resteront une source de motivation  
considérable pour tout être humain.

En fait, Claude a été toute sa vie un soleil rayonnant à l’image 
du logo de notre association. 

Totalement inexistante, il y a 35 ans, la recherche sur les 
ataxies héréditaires a depuis progressée de façon  
phénoménale et des traitements sont maintenant à l’essai.  
Il faut garder espoir ! Merci Claude !
A tous ceux ici présents ce soir et à ceux qui auraient aimé 
y être, je vous invite à vous joindre à notre association et à 
apporter votre support à la cause qu’a su si bien défendre 
Claude St-Jean toute sa vie, le mieux-être des personnes 
ataxiques. 

Aidez-nous à vaincre l’ataxie familiale !  
Aidez-nous à poursuivre le combat de Claude St-Jean !  
Chaque geste compte !

Merci de votre présence et de votre attention !  
Je vous souhaite une très bonne soirée !
 

Nous tenons à remercier Karine et Mylène qui sont la raison 
d’être de cet événement.
Un gros merci aux parents, Sylvie Boyer et Gaétan Lazure et à 
Valérie Benoît pour leur immense travail d’organisation. Merci 
aux bénévoles, aux musiciens et aux participants. Vous avez 
tous contribué au succès de la soirée.

Ventes de billets, tirage moitié-moitié, dons personnels, vente 
de liqueurs et bières ont permis d’amasser la somme de 
12,886.00 $

au profit de l’ACAF
-Fondation Claude St-Jean-

De gauche à droite : Jean Phénix, Valérie Benoît, Karine Lazure,  
Mylène Lazure, Sylvie Boyer, Nicole St-Jean, Jean-Jacques Bouchard.


