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Editorial

'y a de cela quelques années, jai lu une
histoire qui se déroulait dans une ville ou la
population entiéere était des personnes
handicapées utilisant des fauteuils roulants
pour se déplacer. Je ne me souviens pas avec
exactitude du déroulement de lhistoire, mais
permettez-moi de vous la raconter a ma maniére.

Imaginez ... une Vville ou tous les logements,
les magasins, les restaurants, les lieux de travail,
les transports, enfin tout ce qui peut exister dans
une ville était construit de fagon adaptée pour une
personne en fauteuil roulant! Un jour, I'architecte
de la ville, lui-méme en fauteuil roulant, présenta
au conseil municipal un projet de reglement dans
lequel les toitures des nouvelles constructions
ne devaient pas excéder 12 pieds. En effet, il ne
voyait pas la nécessité d’avoir des plafonds trop
hauts, premiérement ¢a coute cher en chauffage
et un 5 pieds de hauteur pour les portes serait
dorénavant la norme. Apres étude, le conseil
municipal adopta ce projet qui devint reglement.

Dans, cette ville, tout le monde vivait en paix
avec soi et avec les autres. Personne n’avait a
faire face a de la discrimination et aux préjugés
des autres. A un moment donné de I'histoire, une
jeune femme de cette ville tomba en amour avec
un résident de la municipalité voisine. Apres une
certaine période de fréquentations, ils décide-
rent d’emménager ensemble. Le jeune homme
s’installe donc chez son amie, parce que lui il n’est
pas en fauteuil roulant et il peut comprendre qu’un
appartement adapté aux besoins de sa blonde
est probablement quelque chose d’important
pour elle. Il ne connait pas la réalité vécue par les

personnes handicapées mais remplis de bonne
volonté, il se dit qu’il va s’adapter.

Apres quelques mois, il devient de plus en
plus frustré pour différentes raisons. Il est fatigué
et a trés mal au dos du fait de toujours avoir a
marcher recourbé parce que les portes et les
plafonds sont trop bas. Il n’arrive pas a trouver
un emploi parce qu’il est trop grand et que les
employeurs trouvent toujours une bonne rai-
son pour ne pas I'embaucher. Mais fidéle a sa
promesse du début, il se retrousse les manches
et décide de s’adapter a sa nouvelle vie, envers
et contre tous. Il s’implique bénévolement dans
différents organismes de la ville et il fait valoir
les droits des personnes non handicapées. Avec
le temps, il acquiére une certaine notoriété et se
déniche un bel emploi a cause de sa
persévérance et de son sens de la
débrouillardise.

La morale de cette histoire est qu’avec une
bonne part de volonté, on arrive a surmonter
bien des obstacles. On peut bien réver a une
ville idéale mais la réalité est qu’il y aura toujours
des besoins particuliers a combler. En ce début
de nouvelle année, je souhaite a chacun d’entre
VOUS que vous vous retroussiez les manches et
que vous trouviez la force morale qui se cache
en chacun d’entre nous, afin de surmonter les
obstacles et d’apprécier les moments de bonheur
que la vie nous apporte.



Concert au benéfice de

’ACAF - Fondation Claude St-Jean

Noél Elegancia signé Richard Abel

& ses Musiciens
)OMUWW

Le samedi, 8 décembre, dernier, en I’église de
Saint-Eustache, le pianiste Richard Abel et ses
musiciens ont présenté un spectacle bénéfice au
profit de notre Association.

Dés l'ouverture des portes vers 18h30, les
spectateurs ont rempli la magnifique église.

Les superbes lustres de I’église laissaient croi-
re qu’on était a Vienne dans une grande salle de
bal. Richard Abel et les musiciens de I'orchestre
Elégancia ont interprété des airs de Noél et des
piéces du concert Elégancia présenté au centre
Bell.

La soirée a débuté avec un mot de bienve-
nue par la présidente de I’Association, un mot de
remerciement au nom des ataxiques présenté
par Mireille Noél, puis, finalement, le mot de la
présidente d’honneur madame Brigitte
Binnette, épouse du maire de St-Eustache,
monsieur Claude Carignan. Ensuite, place au
spectacle!

La présentation a débuté vers 20h00 et s’est
terminée vers 23h00. Preés de 600 personnes
(invités, dignitaires et participants) ont assisté a
I’évenement.

L’Association et son conseil d’administration
remercie chaleureusement les commanditaires de
I’évenement : Banque Royale du Canada, 1 0009,
Fondation RBC valeurs mobiliéres, 1 500%$ et le
groupe Mathers, 1 400$. Nous soulignons aus-
si I'apport du Groupe JCL, propriétaire des jour-
naux locaux des régions de St-Eustache et de
Ste-Thérése-de-Blainville pour la publicité de ce

concert a titre gratuit.

Les fleurs furent une gracieuseté de Mme Mar-
celle Dupuis du Coquelicot. Les rafraichissements
et les croustilles vendus lors de I'intermission ont
été offerts par M. Martel de I.G.A.

Merci a chacun des bénévoles de cette soirée
du 8 décembre 2007.

En plus de se rendre disponible, l'artiste Ri-
chard Abel, a partagé avec nous le risque de
I’événement. Merci Richard d’avoir cru en nous.

Cette soirée a rapporté environ 10 000$ a la
Fondation, argent qui servira bien entendu a
la recherche et au soutien des ataxiques.

A titre de présidente du conseil d’administration,
je remercie du fond du coeur, Claude Roy et Jean-
Jacques Bouchard pour leur grande implication.
Je remercie aussi Thérése Lapierre pour avoir
soumis l'idée de ce concert.

Mesdames et messieurs, merci de votre
présence, sans vous, cette soirée, n’aurait pas été
possible.

En terminant, je vous dis, simplement a la
prochaine,

Diane Limoges, CMA
Présidente du conseil d’administration



Diane Limoges

Mireille Noél

13 Mewersbre 2007

Associalion Canadienne
« de I'Alaxie de Friedreich

1,000 §

Claude Roy, trésorier de 'ACAF,

Michel Tremblay, de la RBC Banque Royale,
Brigitte Binette, présidente d’honneur,
Diane Limoges et
Jean-Claude Langlois, président du groupe JCL

miken 2007

13 Moo

Canadienng

- stior ]
Asg50CIH Fas Fri.adrEl‘-‘-h

de l'Ataxis

1500 S _swes

Pierre Paquette, de RBC Valeurs mobiliéres,

Brigitte Binette, présidente d’honneur et
Diane Limoges

Associyg
it Madiscne

iIBdraich

1 L)
fie e Mlaxis ﬂ.ﬁﬁ

1400 §

Brtipe Maihe,

Diane Limoges,

Claude Carignan, maire de Saint-Eustache,
Brigitte Binette, présidente d’honneur,
Jean-Guy Mathers, président du Groupe Mathers et
Jean-Claude Langlois, président du groupe JCL



Ataxie Tardive

(Late Onset Cerebellar Ataxia - LOCA)

Caracterisation clinique et genétique

Foow lsahelle Thiffaule

Isabelle Thiffault, chercheure, nous fait parvenir un article expli-
quant d’un point de vue scientifique, la méthodologie utilisée dans

la caracterisation clinique et genétique de I'ataxie cerébelleuse re-

cessive tardive (LOCA).

Les formes d’ataxies sont trés
hétérogénes et souvent difficiles
a diagnostiquer sans tests géné-
tiques. Les ataxies tardives sont
souvent considérées comme étant
Iégéres ou sporadiques (non héré-
ditaire) et n’impliquant pas de fac-
teurs génétiques. La prévalence de
formes tardives demeure inconnue
et peu étudiée puisque la perte de
mobilité est souvent faussement
liée au vieillissement. La popula-
tion du Québec, par sa structure
généalogique homogeéne, constitue
un outil exceptionnel pour I’étude
exploratoire des maladies hérédi-
taires neurodégénératives tardives
telles que les ataxies.

En 2005, nous avons rencontré une
famille de personnes ataxiques de la
région des Cantons de I’'Est. Le fait
que les deux parents étaient originai-

res du méme village, sans aucun lien
de consanguinité connu, suggeérait un
mode de transmission héréditaire ré-
cessif. Par le fait méme, nous avons
observé un certain nombre de cas si-
milaires provenant de quatre familles
du Saguenay-Lac-Saint-dean (SLSJ).

Les effets fondateurs ‘génétiques’
sont bien connus dans la région du
SLSJ. Nous avons 30 patients LOCA
provenant de 28 familles et 4 de 2 fa-
milles avec un phénotype de MSA-C
(similaire au Parkinson). Tous les pa-
tients recrutés et leurs familles ont
signé des consentements pour parti-
ciper a I’étude. Les principales carac-
téristiques cliniques sont la présence
d’ataxie dans 100% des cas, de dy-
sarthrie dans 81% des cas, d’atrophie
ceérébelleuse dans 88% des cas, et
d’atrophie cérébrale dans 50% des
cas. |l n’y a pas de particularité ocu-



laire. Pres de 23% n’ont pas besoin
d’aide pour la marche, 48% utilisent
une canne ou un déambulateur, et 29%
sont en chaise roulante (4ge moyen
de 65 ans).

La premiere étape de I’étude généti-
que fut d’exclure les formes d’ataxies
connues : SCA2, SCAG6, l'ataxie de
Friedreich, le syndrome Fragile-X,
ARSAL (ataxie de Portneuf, Thiffault
et al. 2005) et I'ataxie de Beauce
(ARCA1 Gros-Louis et al. 2007). Suite
a cette étude d’exclusion, nous avons
effectué un criblage entier du génome
avec marqueurs microsatellites de-
CODE (355 marqueurs par personnes
furent analysés) avec les trois familles
ayant le plus de puissance génétique.
Ensuite nous avons effectué une car-
tographie fine du génome sur toutes
les familles recrutées. Les données
n’étant pas suffisantes pour I’identifi-
cation du géne causant LOCA, nous
avons utilisé une nouvelle technologie
de pointe, soit la cartographie a 'aide
de micro-puces d’ADN (340 000 mar-
queurs SNPs par personnes) un to-
tal de 15 personnes ataxiques furent
testées, donc des milliards de résul-
tats génétiques ont été analysés par
logiciel informatique. Suite a l'identi-
fication de l'intervalle candidat, nous
avons analysé par séquencage les
genes dans cet intervalle.

Nous sommes fiers d’avoir iden-
tifiés le premier locus de LOCA, ce

qui suggere que plusieurs autres ma-
ladies neurodégénératives tardives
pourraient avoir un mode de transmis-
sion autosomique récessif. De plus,
I’identification de cas québécois de
LOCA qui progressent vers une atro-
phie multi-systemes (MSA, Parkinson)
indique que certains cas de MSA, Par-
kinson pourraient étre causés par le
géne/locus de LOCA.

A court terme, nous allons identifier
et caractériser les mutations respon-
sables de la maladie dans notre co-
horte. Pour les études a long terme,
nous testerons une cohorte de MSA/
Parkinson avec le locus et les muta-
tions identifiés, nous effectuerons la
caractérisation de la protéine d’inté-
rét et développerons des modéles ani-
maux de la maladie: souris transgéni-
ques, mouches... afin de comprendre
la maladie et d’identifier des cibles
thérapeutiques. Merci a ’ACAF et a
ses membres pour leur support fi-
nancier et personnel a ce projet de
recherche scientifique.




Demain est un
autre jour...

C’est en 1965 que je suis débarquée dans ce monde
avec mes deux vilains petits génes qui ont fait de ma vie
ce guelle est!

J’ai grandi tant bien que mal dans le petit village de
Petit-Rocher, au nord du Nouveau-Brunswick, sans
emblche ou obstacle majeur. Certes, quelque chose
d’étrange se produisait et me causait des difficultés
croissantes en terme d’équilibre et trés vite, la raison a
été découverte : Ataxie de Friedreich (AF) qu’on me dit.
J’avais 12 ans.

«Bon! Maintenant, il y a une raison que je marche de tra-
vers, ¢a va empirer et les gens qui osent se moquer rava-
leront leurs paroles plus tard... Des limites se dresseront
devant moi - il faut donc que j’aille au bout pendant qu’il
est temps!»

Et voila ma philosophie! Oh! Tout n’a pas toujours été
noir ou blanc, ou si simple et facile...

Peine, peur, rejet et frustration m’ont rendu visite plus
souvent qu’a leur tour. J’ai quand méme fait du ski (alpin
et de fond), du patinage, des cours de natation, j'ai joué
a la balle molle, pris des lecons de piano, appris la clari-
nette... Puis j’ai désappris. Je suis parvenue a mon niveau
optimal, et ensuite je me suis retirée. Clopin-clopant! Gra-
duellement! Laisser aller n’était pas toujours facile, mais
j’assumais en passant a d’autres choses.

C’est ainsi que j’ai mordu dans la vie : école secondai-
re, collége (2 ans en comptabilité), marché du travail...
J’ai réussi convenablement, toujours bien entourée, des
amis pour me donner le bras quand les murs se faisaient
rares, et un accueil fantastique quand le fauteuil s’est
imposé. Je travaillais alors pour le gouvernement, en
1987.

La transition au fauteuil roulant a été un point tour-
nant dans ma vie. Autant les gens autour de moi se
réjouissaient de cette sécurité, autant je retrouvais
une autonomie que j’avais oubliée. Files d’attentes,
cafétéria et murs absents n’étaient que mauvais sou-
venirs. J’ai découvert que des bras pouvaient servir de

jambes. J’ai donc appris & conduire (contréles manuels)
et de fil en aiguille — ou plutét d’emploi temporaire a em-
ploi temporaire —j’ai quitté le nid familial dans I'espoir de
me trouver un emploi permanent, et éventuellement un
nouveau chez-moi a Moncton.

J'ai passé mon 26e anniversaire de naissance,
jusqu’au 32e dans un centre d’apprentissage vers une
vie autonome en appartement. Puisque je ne parvenais
pas au job permanent souhaité, jai changé mon fusil
d’épaule pour étudier la psychologie a I'Université de
Moncton.

En 1997, détentrice d’un baccalauréat, etudiante a la mai-
trise, interne en psychologie, je me suis enfin dénichée un
chez-moi. Mon chez-moi, mon auto, mon éducation...

Malgré tout, 'autonomie disparaissait tranquillement,
je commencais a avoir besoin d’aide, d’abord pour les
transferts dans la douche, puis I'’habillement, etc. Toute-
fois, grace a cette aide, j’ai découvert une nouvelle indé-
pendance : je vais ou je veux, quand je veux, je n’ai pas
peur de demander de l'aide, et mon niveau d’énergie
reste intact!

C’est a cette époque que j’ai eu mon 1er chien d’as-
sistance : Utah. Pousser mon fauteuil devenait plus ardu
quand j’ai découvert Utah : la traction d’'un chien d’assis-
tance est quasi magique pour des bras qui faiblissent. Et
voila! Nouvelle indépendance. Utah m’assiste, ramasse
ou va me chercher des objets. Elle m’a accompagné a
ma graduation a l'université, a facilité I'accrochage de
mes clés quand j’ai dd abandonner la conduite, et surtout
a passeé 4 ans avec moi @ mon premier job permanent.

Algar I'a remplacé apres 8 ans de bienfaits. C’est lui
qui était présent lorsque j'ai célébré mes 5 années de
service a RBC Banque Royale, en septembre 2006.

Et je continue. Tant bien que mal avec Algar, le diabéte,
l'incontinence, des hauts, des bas... L’AF ne lache pas
prise. Moi non plus!!

Aujourd’hui, c’est le 11 février 2008. J’ai 42 ans. Et
demain est un autre jour...



Ca ne change pas mon
monde sauf que!

Bonjour, je m’appelle Michel Robillard et je suis
né a Montréal en 1948, d’'une famille normale. J’ai
une sceur qui est plus jeune que moi et qui est en
santé.

Il y a trois ans, j'ai eu un cancer de la prostate.
J’ai eu une prostatectomie radicale et ensuite des
traitements de radiothérapie. Maintenant je suis
en rémission, Youppie! Ce n’est que récemment
que j’ai appris que j'avais une ataxie cérébelleuse,
C’est aprés avoir passé une résonance magnétique
du cerveau gu’ils se sont apergus que mon cerve-
let était atrophié. Ce fut un choc et une surprise.
J’ai appris la nouvelle au mois de septembre 2007
et je crois que je suis encore sous le choc. Pour le
moment, j’ai un tremblement de la main droite et
je ne suis pratiguement plus capable d’écrire, jai
des pertes d’équilibre et des difficultés a manger.

J’ai cessé de travailler le 17 octobre 2007 car
cela était devenu périlleux. Je suis autonome et
jai un bon moral. C’est certain que ce n’est pas
facile a tous les jours. Je crois que c’est ’accep-

tation de mon nouvel état qui est le plus diffi-
cile. Je pense que cela doit se faire par étapes.
Lacher prise n’est pas facile, et il y a I'éternelle
question POURQUOI est-ce que cela m’arrive?
L’acceptation est sirement la réponse. Alors
comme dirait Claude St Jean, continuons le
combat!

Pour qu’il y ait une acceptation de son état,
cela demande que I'on fasse une guérison in-
térieure, il faut faire le deuil d’'une multitude de
choses que I’'on ne pourra plus faire. Heureu-
sement, j’ai un magnifique accompagnement en la
présence de ma compagne Lucie (Lulu) qui m’of-
fre support et appui, je lui en suis reconnaissant.
Je suis optimiste car je crois que I'évolution de la
maladie sera lente.

« Au milieu de I'hiver j’ai découvert en moi un
invincible été. » (Albert Camus)

A la prochaine,

Michel.
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Le mal qui me ronge

Je travaille comme technicien en comptabilité
au régime de retraite de la Société de transport de
Montréal.

Je suis issu d’une famille qui comptait neuf en-
fants. Je suis marié et pere de trois enfants, grand-
pére d’un jeune garcon. J’ai un frére et six sceurs
vivants. J'ai dix-sept neveux et niéces et je suis
grand-oncle de onze de leurs enfants. Ma mere a
82 ans et je n’ai que 48 ans.

Il'y a environ 12 ans, j’ai consulté un médecin
généraliste parce que j’'avais des problémes d’équi-
libre qui s’aggravaient a certains moments comme
par exemple lorsque j’étais sur les quais du métro.
Le généraliste a découvert une carence en vitami-
nes et a joint a mon ordonnance une consultation
avec un neurologue.

Mon frére ainé (décédé) avait des problémes
d’élocution et de coordination. On attribuait ces
problémes a une chute de cheval et on disait donc
que c’était les conséquences des traumatismes
subis a ce moment-la qui avaient mal guéris. Mon
frére ainé a finalement consulté un neurologue qui
a diagnostiqué une dégénérescence du cervelet.

Aprés ma consultation avec le neurologue, ce
dernier observa que je présentais des sympto-
mes de paraparésie spastique. L’investigation
s’est poursuivie avec des tests de réflexologie, des
chocs électriques et des tests en imagerie magné-
tique. Je dévoile alors au neurologue les problemes
de mon frére, afin de voir s’il y a une similitude. On
me fait un second examen en imagerie magnétique
et on conclu en m’annongant que j’ai la sclérose en
plagques.

A un examen de routine, on me suggére de pas-

ser un troisieme examen en imagerie magnétique.
Suite a ces résultats, un spécialiste me dit que je ne
suis pas atteint de sclérose en plaques.

Le temps passe et je regois des traitements
d’acupuncture et de massothérapie pour m’aider. A
la demande de mon frére, mes soesurs et ma mere,
nous sommes soumis a un prélévement sanguin
pour le bénéfice du protocole de recherche du Dr
Rouleau.

Quelques années plus tard sur une suggestion
de mon neurologue, nous accédons au protocole
de recherche du neurogénéticien Dr Bernard Brais.
Il diagnostique finalement que le mal qui me ronge
est communément appelé I'ataxie de Portneuf, soit
une dégénérescence héréditaire du cervelet.

Durant toutes ces années jai découvert qu’il
n’existe aucun médicament ni traitement efficace
afin de rétablir ma coordination et mon équilibre.

Aussi c’est par une diéte sévére que j’arrive a
freiner quelque peu I’évolution de la maladie et
par des activités physiques qui combattent un
tant soi peu la rigidité des membres.

En mai 2007, j’ai fait mention au neurologue de
mon manque d’énergie, celui-ci a mit fin a mon ap-
port a la Société de transport de Montréal et depuis
je suis en arrét de travail.

Pendant ce temps, j’ai repris ma collaboration
aux activités de la chorale et entrepris des recher-
ches en généalogie.

Alain.



Qu’est-ce que je peux
« ben » faire ?

Pourquoi commencer a se raconter nos bobos
et ainsi les entretenir au lieu de se donner un sys-
téme de vie qui nous permette de les oublier.

Renoncer a s’apitoyer sur son sort c’est dur.
C’est bien plus facile de s’écraser devant la télévi-
sion ou de se regarder le nombril toute la journée
que de se trouver des occupations a notre me-
sure.

Entre toi et moi, c’est quelques fois pénible de
se trouver des centres d’intéréts lorsqu’on est trés
limité, il ne faut pourtant pas se décourager car il
y en a.

Oh! tu vas me dire : «C’est facile ce que tu dis,
mais trouves en donc!»

1- Les Arts

T’es-tu déja vraiment intéressé a la littératu-
re? De la prose a la poésie et du roman d’Amour
a la science fictive, il existe une multitude de
styles parmi lesquels tu pourrais améliorer, ton
esprit critique. Et si tu as du talent pourquoi ne
pas écrire toi-méme?

La peinture, la poterie, la sculpture, la gra-
vure. Autant d’activités que tu peux exercer toi-
méme a moins que tu ne préferes la visite des
galeries d’art.

2- Les études

Situ es étudiant, demeure-le le plus longtemps
possible. Situ ne I'es pas, essaie quand méme
d’étudier par toi-méme des sujets d’intérét ou
bien retournes aux études si ¢a te chante.

-11 -

Nous avons déniché dans les archives de I’ACAF un ar-
ticle de Danielle Desmarais publié dans le journal I'Eldo-
rado qui date de 1978. Nous avons cru bon de réeéditer ce
texte a cause de sa pertinence. Mme Desmarais sugge-
rait alors aux personnes ataxiques des idees d’activités
a notre mesure. C’est fascinant de constater a quel point
ses suggestions sont toujours a propos. Bien sir, quel-
ques 30 années plus tard, nous avons en plus le volet
technologique pour nous permettre de nous ouvrir sur le
monde, nous n’avons qu’a penser a I'Internet et a la mul-
titude de possibilites d’apprentissage que ce medium
nous offre. L’article de Mme Desmarais nous motive a
embarquer dans la parade au lieu de la regarder passer,
bonne lecture...

L’histoire, la psychologie, I'électronique ou la
politique ca te plairait peut-étre. Tu peux aussi
correspondre avec des étrangers de la plupart
des pays; c’est une autre facon d’étudier.

3- Les activités récréatives et sportives

Tu peux certainement organiser des soirées
de féte de temps a autre, te baigner ou voyager.
Iy a méme des compétitions sportives pour
handicapés. Tu sais que tes capacités physi-
ques diminueront jusqu’a ce qu’on ait trouveé la
guérison. Alors si tu le peux, profite donc de ton
corps d’une fagon saine. En ce qui concerne tes
capacités intellectuelles, alors Ia, il n’y a vrai-
ment pas de problémes: exploite-les au maxi-
mum.

Tu as quelque chose a réaliser toi aussi dans la
société. N’attends pas que les autres le fasse a ta
place.

Longueuil
J|
LEDORADO § #
LEldorade




Chacun son yoga, Souplesse ét
bien-etre

Hélene Benoit est une résidente de Kingsey
Falls atteinte d’ataxie de Friedreich. Elle se dé-
place uniquement en fauteuil roulant a l'aide de
son chien d’accompagnement. Héléne pratique le
yoga depuis 2005. A partir de cette période, elle ne
cesse de remarquer les nombreux bienfaits que le
yoga lui apporte. Atteinte d’'une scoliose séveére,
elle affirme que grace a cette pratique, ses maux
de dos ont disparu. En plus de ressentir un réel
soulagement au niveau des articulations, le yoga
lui a aussi permis d’apprendre a mieux respirer et
a amélioré la qualité de son sommeil.

Son professeur, Locana Sansregret, enseigne
cette discipline depuis 30 ans. Au fil des années,
elle a développé une expertise au niveau du yoga
thérapeutique. Hélene et Locana ont uni leurs ef-
forts afin de réaliser un DVD qui démontre que la
pratique du yoga est une discipline accessible a
tous, quelle que soit votre condition physique.

« Chacun son yoga; souplesse et bien-étre »
nous présente des séances de yoga soigneuse-
ment préparées pour améliorer notre souplesse et
notre bien-étre. Il faut surtout retenir que le yoga
est praticable par tous et de fagon trés simple.
Tous les jours si I'on veut, et tout seul aussi.

On peut se rendre sur leur site web au : www.
chacunsonyoga.com pour voir des extraits du
DVD ou pour commander une copie au cout de
$30.00 plus $5.00 en frais de livraison. Cet inves-
tissement est tout a fait rentable quand on pense
aux nombreux bénéfices que cet outil peut appor-
ter a notre santé.




Les livres sonores

B Svetlona %m@m

Il est vrai qu’aujourd’hui, beaucoup de gens
n'ont pas le temps de lire des livres. Dans cette
situation, 'avantage du livre sonore est indéniable.
Enregistré sur un CD ou sur un lecteur de mp3, il
nous accompagne a la maison, dans le transport,
pendant nos tdches ménagéres ou lors d’activités
sportives. Il est donc devenu un compagnon fidéle
de ’homme moderne pressé.

L’histoire du livre sonore débute en 1931 aux
Etats-Unis grace au programme national de livres
pour les aveugles. Dans les années 1960, les tex-
tes lus et enregistrés sur disques vinyle et sur cas-
settes deviennent trés populaires non seulement
parmi les malvoyants. Avant d’envahir le marche,
ils prennent leur place dans les bibliotheques pu-
bliques et académiques pour étre accessibles a
toutes les catégories de la population.

De nos jours, les bibliothéques publiques offrent
une source considérable de livres sonores gratuits.
Le choix de genres et de sujets n’étant pas aussi
large que dans un magasin, nous y trouvons néan-
moins des romans classiques et modernes, des
histoires pour les enfants, des méthodes de lan-
gues et toutes sortes de littérature spéciale.

Pour trouver un titre particulier, il ne faut pas par-
courir les tablettes au hasard a chaque visite de
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la bibliothéque; il suffit d’'interroger son catalogue
électronique. Certaines bibliotheques, comme la
Grande Bibliothéque et presque toutes bibliothe-
ques académiques, fournissent I'accés a distance
a leurs catalogues publics directement sur Internet.
En plus, le service du prét entre bibliotheques per-
met d’obtenir des documents que la bibliotheque
ne posséde pas. Il faut souligner que la durée du
prét d'un livre sonore, tout comme d’un livre im-
primé, est de 21 jours plus la possibilité d’un re-
nouvellement.

A l'exception des livres audio empruntés, les
internautes peuvent télécharger des textes audio
gratuitement en format MP3 a partir de quelques
sites web, dont Wikimédia, qui offrent cette possi-
bilité.

Ajoutons en terminant que les textes de livres
sonores sont interprétés par des acteurs profes-
sionnels et accompagnés par la musique compo-
sée spécialement pour le disque. Cela rend le livre
sonore plus attirant qu’un livre ordinaire. Ecouter
un livre permet de découvrir de nouveaux auteurs,
d’écouter des textes que nous ne lirions peut-étre
jamais en livre sur papier et d’élargir ainsi notre
horizon culturel.

Quelques liens :
Bibliotheque INCA
http://www.cnib.ca/fr/services/bibliotheque/default.aspx

Catalogue des bibliotheques publiques du Nouveau-Brunswick
http://www.gnb.ca/0003/index-f.asp
iTheque
http:/www.itheque.net
La Magnétotheque
http:/www.lamagnetotheque.qc.ca
Wikimédia
http://commons.wikimedia.org/wiki/Category:Spoken_Wikisource_-_French



Appel a tous :

On a besoin de vous pour faire
de cette page un endroit incon-
tournable de notre Eldorado, alors
faites nous part de vos commen-
taires, vos trucs pour rendre le
quotidien plus facile. Donnez-nous

des nouvelles de votre région,
avez-vous des choses a vendre
ou a acheter... comment se passe
votre hiver? Faites-vous du sport
adapté ou étes-vous plus du genre
télé adapté? Vous voyez y’en a
pour tous... on attend de vos nou-
velles!

Nouvelles de I’ACAF en bref...

L’ACAF a besoin de personnes
bénévoles pour organiser des kios-
ques d’informations sur les ataxies
familiales a Montréal ou dans votre
région. L’éducation face au public
est un concept a ne pas négliger.
Faites nous savoir si cette activité
VOus intéresse.

Truc d’'un membre a l'autre...

J’habite seule et javoue que la

préparation de bons repas équili-
brés n’est pas toujours évidente,
alors une fois par mois je recois
de l'aide d’'une auxiliaire de mon
CLSC et on prépare de bons repas
que je congéle individuellement.

Meli-Melo

Capsule humour

Il est 1h du matin. Dans un bistrot, un ivrogne se dé-
cide enfin a rentrer chez lui aprés sa cuite quotidienne.
Il quitte le comptoir, completement ivre, essaie de faire
deux pas et s’effondre lamentablement sur le sol :

- Bof, hips, un peu d’air frais me fera du bien! Il rampe
jusqu’a la sortie, s’agrippe au capot d’'une voiture, se
redresse et essaie de faire un pas et s’écroule lamen-
tablement :

- Bof, je, hips, vais ramper jusque chez moi, c’est pas
loin. Il arrive a sa porte et essaie de rentrer discrete-
ment pour ne pas réveiller sa femme. Il s’accroche a
la poignée, se hisse, ouvre la porte en s’appuyant des-
sus, il essaie de marcher jusqu’a sa chambre en res-
tant silencieux mais, aprés avoir fait un pas, il s’effon-
dre. |l rampe donc jusqu’au lit et s’endort d un profond
sommeil. Le lendemain, sa femme lui dit au réveil :

- Toi, tu as encore passé ta soirée au bistrot hier soir.
- Mais comment le sais-tu ?

- lls ont appelé ce matin pour dire que t’avais oublié ton
fauteuil roulant.

Le massage adapte a votre domicile

Le massage suédois thérapeutique sur les systemes:

« articulaire (pour une meilleur amplitude),

* musculaire (pour un soulagent des douleurs),

« circulatoire (par drainage pour une meilleur circulation
sanguine),

* nerveux (réduction des spasmes)

+ et enfin mental pour unifier corps et esprit.

Je pratique depuis 2003 et je me déplace pour offrir un
service a la maison pour personne a mobilité réduite. Je
suis membre de la fédération québécoise des massothé-
rapeutes, pour ceux qui ont des assurances.

Vous pouvez me téléphoner ou m’écrire et je me ferais
plaisirs de répondre a vos questions.

Brigitte Teasdale
514-306-4179 ou brigitte_massotherapie @hotmail.com



Saviez-vous que...

Si vous étes un cinéphile et que vous vous rendez souvent dans une salle de cinéma
généralement accompagné par quelqu’un, la carte Acces au divertissement pour 2 est
pour vous. Cette carte donne droit a une admission gratuite (ou un rabais important) pour
les personnes qui accompagnent une personne ayant une incapacité dans les cinémas
membres dans I’ensemble du Canada. Vous pouvez vous la procurer au colt de $20.00
et elle est valide pour une période de 5 ans, de plus a la réception de la carte, vous rece-
vez deux laissez- passer pour le cinéma de votre choix. Le formulaire de demande est
disponible sur le site officiel au : http:/www.access2.ca ou dans une salle de cinémas
qui est membre partenaire de la carte Acces au divertissement pour 2.

ARTICLES PROMOTIONNELS

Dons de points primes HBC

Faites don de vos points primes HBC a I’ACAF. Vous aiderez ainsi ’ACAF dans la pour-
suite de sa mission. Vous pouvez le faire aisément avec le lien suivant

http://www.hbc.com/hbcrewards/default.asp?langid=FR
Par la suite suivez les étapes :

* votre compte
+ Faire un don a un organisme
+ Recherchez un organisme a appuyer

* No grand public de 'organisme: 9961755
« faire un don

Vous pouvez faire un don en ligne sur notre site Web www.lacaf.org
ou
par la poste

Faire un don a L’ACAF

Nom :
Adresse :
Ville : Province : Code Postale :
Téléphone : Courriel :

Mode De Paiement : Cheque D Visa D Master Card D
Numéro De La Carte : Date D’expiration :

Montant: ——— $ Signature : .
Je Désire Un Recu D Un Recgu Est Automatiquement Emis Pour Tout Don De Plus De 20$

S "/ Vous P/, wt, Faites Parveni'r 4 d

Association Canadienne des Ataxie Familiales
3800, rue Radisson, bur. 110
Montréal (Québec)
H1M 1X6
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