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Editorial

La pensée positive

foar Nireille Nosl

Se voir confirmer par un test diagnostique
que nous sommes atteints de ’ataxie de
Friedreich est tragique, incompréhensible,
injuste, bouleversant. La premicre réac-
tion normale est de se demander

« Pourquoi moi ? Qu’est-ce que j’ai fait
de mal pour mériter une pareille sentence
a vie? » Alors on se révolte, on nie ce dia-
gnostic. La seule pensée de perdre le
contréle de notre santé physique nous
semble une situation insurmontable. Cer-
taines personnes franchissent cette étape
plus facilement, alors que d’autres pas-
sent leur vie avec une boule de frustration
dans la gorge. Comment faire pour voir le
soleil a travers les nuages ?

Loin de moi I’'idée de vous dire que la
pensée positive est la potion magique qui
peut nous délivrer de tout mal. Par contre,
je peux certainement avancer que c’est
une fagon de penser trés efficace pour
nous aider a franchir les passages diffici-
les. Avec cette méthode, nous nous don-
nons le pouvoir d’¢élaborer notre stratégie
de vie. Il faut toujours garder une attitude
positive et veiller a notre comportement
en exercant une vigilance aussi rigou-

reuse que possible sur nos pensées et nos
émotions. Il faut absolument éliminer les
pensées négatives, garder toujours a I’es-
prit que lorsque la pensée change, 1'émo-
tion change aussi.

Il y a de cela environ quinze ans, j’étais
dans un magasin pour acheter une carte
de féte et mon regard s’est posé sur un
aimant sur lequel on pouvait lire

« When life gives you lemons...make le-
monade. » J’ai acheté cette pensée posi-
tive, je 1’al apposée sur mon réfrigérateur,
et encore aujourd’hui, elle me fait réflé-
chir sur le fait que j’ai peut-€tre perdu
certaines de mes capacités motrices mais
que je suis toujours maitre de mon psy-
chique. Faites [’exercice, trouvez une
pensée positive, un poéme ou encore une
pricre et affichez-la a un endroit ou quoti-
diennement elle vous soufflera la force de
continuer et d’étre heureux.

« Mon Dieu, donnez-moi la sérénité
d'accepter ce que je ne peux pas chan-
ger, le courage de changer ce que je
peux et la sagesse d'en connaitre la dif-
férence. »



Concert- béndfice au pmﬁ'f de [ACAF

Aimez-vous la harpe ?

foar Yean ?ﬁém’;(

1l n'y a ni ange ni homme
Qui ne pleure lorsque chante la harpe.

Dafydd ap Edmwnd, barde gallois

Au Québec, en 2008, les joueurs de harpes
traditionnelles ne courent pas les rues. Douze
harpistes présents lors d’un concert, ca sort de
I’ordinaire. Lorsqu’ils se réunissent pour une
bonne cause, 1’événement se nomme Harp’en
fete !

Tous les ingrédients d’une féte musicale réussie
¢taient au rendez-vous le 4 mai dernier, lorsqu’un
ensemble de douze harpistes, Harpissimo-Québec,
sous la direction de Robin Grenon et Gisele
Guibord donnérent un concert-bénéfice pour
I’Association canadienne des ataxies familiales —
Fondation Claude St-Jean. Pour cette occasion,
I’église de La-Visitation-de-la-Bienheureuse-
Vierge-Marie construite en 1752, la plus ancienne
église de I’1le de Montréal, avec son décor superbe
et son excellente acoustique, accueillait
I’événement. Pendant prés d’une heure trente
minutes, les artistes exécuterent plus de dix-huit
piéces musicales a la harpe celtique, paraguayenne
et a Porgue de I’église devant un public composé
en partie de fervents admirateurs qui les adulent
depuis plus de dix ans et de spectateurs séduits qui
les découvraient pour la premiere fois. Des solos,
des duos de harpes, des duos harpe et orgue, des
interprétations données par tout l’ensemble se
succéderent tout au long du concert-bénéfice.

Au programme, nous avons eu droit en ouverture a
une piece composée par Robin Grenon intitulée
Parfum d’été. Suivaient des pieces du répertoire
traditionnel celte telles Pwt-ar-y-Bys,
Scarborough Fair, puis de magnifiques créations
de grands compositeurs d’Europe O mio babbino
caro de Giacomo Puccini, un arrangement du
théme du deuxiéme mouvement du Concierto de

| Robin Grenon

Nos bénévoles a I'accueil



Aranjuez de Joaquin Rodrigo, joué en duo par
Robin Grenon a la harpe et Giséle Guibord a 1’or-
gue de I’église. D’ Amérique latine: le célebre Pd-
jaro Campana et El tren lechero de Félix Pérez
Cardozo joué par Gisele Guibord a I’orgue de
I’église en duo avec Robin Grenon a la harpe. De
France, du Québec et d’Acadie : Isabeau s’y pro-
mene, Aux marches du palais, Bozo les culottes de
Raymond Lévesque, Combien de fois faut-il par-
ler d’amour de Gilles Vigneault et Partons la mer
est belle. Nathalie D’Auteuil présenta également
sa propre composition pour harpe et voix intitulée
Ephémére. Amazing Grace, un classique de John
Newton fut joué en rappel, au plaisir de tous.

L arrangement du theme du deuxiéeme mouvement
du concierto de Aranjuez, piéce marquante, fut
interprété avec virtuosité et passion. Les specta-
teurs furent émus du début a la fin par la beauté de
la musique, la douceur mélodique, la richesse har-
monique de la harpe et le grand talent des concer-
tistes. A la fin du concert, de nombreux specta-
teurs ont eu la chance de discuter avec les mem-
bres, trés sympathiques, de I’ensemble Harpissi-
mo-Québec et de contempler ces instruments mu-
sicaux d’une grande beauté que sont les harpes
celtiques et paraguayennes.

Les remerciements aux responsables de
I'événement

Nos remerciements vont d’abord aux artistes Ro-
bin Grenon, Gis¢le Guibord et aux membres de
I’ensemble Harpissimo-Québec, notamment a An-
drée Beaulieu, harpiste et présidente d’Harpissi-
mo-Québec et Sylvia Neider-Deschénes harpiste
et porte-parole de talent pour I’événement Harp’
en féte ! a I’émission Web-radio The Irish Show
CJAD 800 AM. Au bénévole Robert Phénix, tech-
nicien du son talentueux, efficace et responsable
de la régie sonore du concert-bénéfice. A Svetlana
Kartashyan, artiste dans 1’dme, qui donne généreu-
sement de son temps a I’Association a bien des
occasions. Elle est également une employée de
I’Association trés estimée. Aux gens de Ia
fabrique de la paroisse de La-Visitation-de-la-
Bienheureuse-Vierge-Marie et plus particuliére-
ment a madame Céline Viger, secrétaire de la fa-
brique. Votre accueil chaleureux a été un encoura-
gement majeur a la réalisation du concert-
bénéfice. Aux bénévoles sur place, qui firent en
sorte que tout se déroula sans anicroche pour les

spectateurs. A tous ceux qui mirent la main a la
pate, nous vous disons merci et a bientot.

Les remerciements aux commanditaires
et donateurs

Votre contribution financiére a été essentielle a la
présentation de ce concert-bénéfice. La réussite
financiere de ce concert vous appartient.

Le Groupe des Pharmacies Jean Coutu. Un
grand merci !

& JeanCoutu
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La compagnie CEZinc de Valleyfield. Remer-
ciement spécial a monsieur Réal Desrosiers. Votre
collaboration a été déterminante.

CEZinc

Au nom de la Société
en commandite
Revenu Moranda

Claude et Francois Phénix et fils Entrepreneurs
Electriciens, des supporteurs de la premicre
heure. Nous sommes reconnaissants.

Madame Maria Mourani, députée fédérale d’A-
huntsic. Tous nos remerciements a8 madame Lina
Demnati, attachée politique de Maria Mourani.

Madame Lisette Lapointe, députée provinciale
de Crémazie. Tous nos remerciements & monsieur
Claude Desrosiers, attaché politique de Lisette
Lapointe

Mont-Roy L’Imprimeur, un supporteur indéfec-
tible et partenaire de longue date.

Librairie Renaud-Bray. Vous avez permis la re-
mise d’un prix de présence convoité par tous les
spectateurs. Merci !

A tous les autres donateurs lors de cet événement,
merci et continuez de nous appuyer le meilleur est
a venir !

Plus de 7000 dollars furent levés. Plus de 250
personnes eurent le plaisir d’assister a ce concert-
bénéfice et des dizaines de milliers de personnes
entendirent parler de notre Association et de la
cause que nous défendons. A I’année prochaine !



Le potentiel des cellules souches

Il y a quelques mois, les médias d’information
nous apprenaient que des personnes ataxiques
s’étaient rendues en Chine pour se prévaloir
d’une thérapie de cellules souches. J’ai eu beau-
coup de questions a ce sujet. Mais en quoi
consiste cette thérapie ?

Depuis quelques années, un nouveau champ de
recherches médicales existe dans les thérapies
pour les maladies les plus graves, la thérapie
des cellules souches. Cette thérapie espere ren-
dre possible la réparation et la régénération de
n’importe quel tissu et organe endommagés du
corps en transplantant des cellules souches. El-
les seront surtout employées afin de remplacer
les cellules endommagées, malades ou mortes.

Mais qu’est-ce qu’une cellule souche ?

C’est une cellule primitive de 1’organisme qui
ne s’est pas spécialisée pour devenir un type
particulier de cellule comme par exemple : une
cellule nerveuse, une cellule du foie, une cellule
du cceur, une cellule de la peau, etc. Chaque
type de cellule joue un role bien précis dans
I’organisme et la cellule souche elle, est sans
emploi. Les scientifiques veulent la faire travail-
ler et la spécialiser.

Les scientifiques misent beaucoup sur le poten-
tiel de la cellule souche parce qu’elle a une par-
ticularit¢ bien précise : elle est capable de se
multiplier & I’infini, de pouvoir devenir le type
de cellule recherchée et de former des
connexions naturelles avec le tissu environnant.

Ou retrouve-t-on les cellules sou-

ches ?

11 existe trois formes de cellules souches :

1. Les cellules embryonnaires qui proviennent

des embryons, des feetus, du placenta, du
sang du cordon ombilical, apres la naissance.

2. Les cellules germinales embryonnaires qui
proviennent des testicules.

foar Nicole St-Jean

3. Les cellules souches adultes qui proviennent
de la moelle osseuse. Elles existent dans un
grand nombre de tissus humains comme le
sang, le cerveau, les intestins, la peau et les
muscles.

Les scientifiques travaillent principalement avec
les cellules souches embryonnaires et les cellu-
les souches adultes.

Les cellules souches embryonnaires sont celles
qui recelent les plus grands avantages pour les
chercheurs. Mais a cause d’un débat éthique, les
chercheurs travailleront davantage avec des cel-
lules souches adultes.

Comparons les particularités des cellules sou-
ches d’origine embryonnaire versus celles des
cellules souches adultes.

Cellules souches embryonnaires :

Elles sont faciles a reconnaitre a quatre ou cing
jours de développement.

Elles peuvent étre facilement prélevées.

Elles ont le potentiel de former n’importe quel
type cellulaire.

Les cellules souches adultes :
Leur spécialisation est moins souple.

Les cellules souches adultes quant a elles, peu-
vent former certains types cellulaires, mais el-
les sont peu abondantes.



* Leur nombre décroit & mesure que 1’organisme
vieillit.
= Elles sont difficiles a isoler.

= Elles sont plus sujettes aux mutations et aux
anomalies génétiques.

= I est difficile de les cultiver et d’obtenir des
quantités adéquates aux fins des applications
cliniques.

A long terme, les cellules souches adultes, méme
si leurs capacités sont limitées, pourraient s’avérer
étre le meilleur choix pour la thérapie cellulaire.
Elles peuvent étre recueillies chez le patient, culti-
vées et multipliées en nombre suffisant pour traiter
une maladie ou des lésions. Leurs avantages com-
prennent :

* Diminution de la possibilité¢ de rejet lors de la
transplantation parce que le patient pourrait re-
cevoir une transplantation de ses propres cellu-
les souches.

» Une plus faible prédisposition a favoriser les
tumeurs.

= Leur disponibilité dans les tissus adultes.

Il reste encore beaucoup de questions a soulever
au niveau de la compréhension des cellules sou-
ches avant d’atteindre les résultats voulus,

par exemple :

» Est-ce que la cellule souche continue a se re-
produire lorsqu’elle a atteint le stade de cellule
spécialisée ?

= Est-ce que les greffons survivent et si oui, pen-
dant combien de temps ?

= Comment envoyer les signaux aux cellules sou-
ches pour les spécialiser et sont-ils efficaces ?

La recherche sur les cellules souches n’en est qu’a
ses débuts. Il reste beaucoup de chemin a parcou-
rir au niveau de la compréhension, mais elle a,
sans aucun doute beaucoup de potentiel.

Le Dr. Worton, directeur scientifique du Réseau
des cellules souches, a Ottawa, prédit que la théra-
pie a base de cellules souches est la prochaine
« grande révolution » médicale.

Les cellules souches ont été découvertes en 1960
par les chercheurs canadiens James Till et Ernest
McCulloch.

Les recherches se poursuivent partout dans le
monde, et je crois qu’il faut voir en cette voie de
recherche une autre source d’espoir.

| Thérapie des cellules souches.

Richard Duhaime et son traitement en Chine

poar Nicole St-ean

En novembre 2007, Richard Duhaime atteint de
I’ataxie de Portneuf a fait un voyage en Chine afin
de recevoir un traitement selon la thérapie des cel-
lules souches. Nancy Fradet, la conjointe de Ri-
chard, a bien gentiment et généreusement voulu
répondre a mes questions afin de nous informer
sur les procédures de cette thérapie.

Nicole : Bonjour Madame Fradet. Qu’est-ce qui a
poussé Richard a se rendre en Chine afin de rece-
voir ce genre de traitements ?

Richard Duhaime devant I'entrée de la salle d'implantation
de cellules souches a I'ndpital de Hangzhou en Chine



Nancy : Je vais vous dire ce qui a poussé Richard
a tenter cette expérience : Jean-Christophe Hass
du Nouveau-Brunswick y est allé en avril 2007,
selon lui, il a obtenu une amélioration de 80 %.
Son blog s’intitule JC’s blog. Nous I’avons vu
avant son départ et aprés son retour. Trés impres-
sionnant ! Comme vous étes aussi atteinte, nous
sommes dans le méme bateau, on se comprend !

Jean-Christophe Hass en physiothérapie

Nicole : Rendu en Chine, vous ont-ils expliqué en
quoi la thérapie des cellules souches consistait ?

Nancy : Non, pas vraiment selon Richard, car ses
docs ne maitrisaient pas assez 1’anglais pour aller
dans les détails. Cependant, nous étions informés
de bien des détails pour en avoir discuté avec JC
et son épouse Cherie (le couple du NB). On savait
aussi que pour environ 14 % des patients, cela ne
donne pas de résultats.

Nicole : Y a-t-il une thérapie de cellules souches
particuliere pour I’ataxie ou peu importe la mala-
die, tout le monde regoit la méme ?

Nancy : Il semble que tout le monde recoive la
méme thérapie par ponction lombaire, sauf les jeu-
nes enfants qui eux, regoivent les cellules souches
par intraveineuses évitant ainsi la période d’immo-
bilité de six heures qui est nécessaire aprés une
ponction lombaire selon ses docteurs. Richard a
recu quatre ponctions lombaires et une intravei-
neuse.

Nicole : Vous a-t-on fait des promesses
(amélioration de I’équilibre, diminution de la

progression de la maladie, amélioration de la dex-
térit¢ et de la coordination des mouvements,
etc.) ?

Nancy : Non, on savait que parfois ¢a peut étre un
résultat spectaculaire, parfois moyen, parfois fai-
ble et parfois rien. On savait que la progression de
la maladie reste présente, que les résultats quels
qu’ils soient sont temporaires dans les cas de ma-
ladies évolutives.

Nicole : Aprés quelques mois de recul, qu’en est-
il ?

Nancy : Il y a deux volets a cette question : Ri-
chard est trés décu du peu de résultat obtenu. Il
avait de grandes attentes : marcher sans marchette,
sans canne comme JC. Cependant, je persiste a
penser qu’il faut avoir de grandes attentes et y
croire pour se décider a se lancer dans une telle
aventure, car nous parlons d’une expérience exi-
geante, douloureuse et coliteuse. Deuxi¢me volet :
il est trés satisfait d’étre aller jusqu’au bout de
cette expérience. Ainsi dit-il : « Je ne passerai pas
le reste de mes jours a me dire... ah, peut-&tre que
si J’y étais allé... si j’avais essayé... j’aurais peut-
étre da... » Vous voyez I’idée ? Il est satisfait, il
I’a fait. Point final.

Nicole : Les symptomes ont-ils diminué ?

Nancy : Oui, depuis son retour, il ne s’est plus
étouffé, pas une seule fois. Auparavant, a plu-
sieurs reprises, j’ai di faire le 9-1-1 et le déblo-
quer parce qu’il était completement étouffé. Stres-
sant !

Nicole : Les cellules souches ont-elles survécu ?

Nancy : ??? Nous n’avons pas de moyens de sa-
voir. Nous savons que la fievre tue les cellules
souches. Richard en a fait un peu en Chine apres
une des implantations. Ils lui ont mis de la glace
sous les bras et derriere les genoux parce qu’il
¢tait a la limite de la fievre et un tout petit peu
plus... Conséquences ? On ne le sait pas. La bar-
riere des langues complique les échanges, et les
Chinois ne sont pas bavards, semble-t-il, et n’ont
pas le sens de I’organisation.

Nicole : Désirez-vous retourner en Chine pour
subir d’autres traitements ou attendre de plus
grandes avancées scientifiques ?



Nancy : Richard ne veut pas retourner en Chine,
¢a c’est bien clair pour lui : trop loin, trop fati-
guant, communication verbale trop compliquée et
trop cher. Ca sent quelque peu I’arnaque, lorsqu’il
¢tait 1a, aucun des patients présents a ce moment-
la n’a payé le méme prix ! C’est Richard qui avait
payé le moins cher: 22 500 $ US + 300 $ US pour
le transport terrestre. On lui a dit qu’une clinique
ouvrira I’an prochain ou I’an suivant au Panama.
Selon les conditions, le Panama pourrait I’intéres-
ser, il y a déja séjourné.

Nicole: Je suis curieuse, pas a peu pres. Je vous
remercie et soyez assurés que j’abuserai de votre
gentillesse a nouveau, si vous me le permettez.

Nancy : Oui, oui, c’est permis ! Si cela peut vous
aider ! Vous avez méme ma bénédiction !

Nicole : A bientot. ..

POST SCRIPTUM

En plus des implantations de cellules souches,
chaque jour du lundi au vendredi, Richard recevait
des traitements intensifs de physiothérapie, acu-
puncture et stimulation musculaire électrique. Ca
faisait des journées assez remplies et exigeantes.
Le lendemain des implantations, il se faisait mas-
ser au moins une heure (a ses frais... 4 $ !)

En Chine, le fauteuil roulant a été utilisé tout le
temps. Ma soeur le poussait, car il ne peut pas se
déplacer lui-méme avec le fauteuil. Ici dans la
maison, il se déplace avec une marchette. Pour
sortir nous utilisons le fauteuil. Ce n’est que de-
puis aott 2007 que nous utilisons un fauteuil.

Voir : http://stemcellschina.com/blog/richardd/

Unique au monde, le Défi sportif est un événe-
ment international qui rassemble des athlétes
d'¢lite et de la reléve de toutes les déficiences. Le
Défi sportif est organisé par AlterGo, un regroupe-
ment d'organismes ayant comme préoccupation
commune l'acces au loisir des personnes handica-
pées. Les 3000 athletes provenant des 18 pays
représentés cette année ont repris le chemin de la
maison. « Ce fut cinq jours d’intenses émotions »,
a comment¢ la fondatrice et directrice générale du
Défi sportif, Monique Lefebvre.

Malgré la pluie qui a ragé en avant-midi, un spec-
tacle enlevant attendait les spectateurs aux Classi-
ques de course sur route Loto-Québec. Chantal
Petitclerc a remporté la compétition a la course en
fauteuil roulant, devancgant la championne en titre
du Défi sportif Diane Roy, victime d’une crevai-
son.

Dans les différentes finales prévues a I’horaire,
I’Impact du Québec a subi la défaite et a été de
nouveau relégué¢ au deuxiéme rang pour une
sixieme année d’affilée en rugby en fauteuil rou-

25° Défi sportif :
Cinq jours d’intenses émotions

lant. Les Flin Flon Pumas, formés de joueurs pro-
venant de 1’Ouest canadien et du nord des Etats-
Unis, ont eu le dessus sur les Québécois dans un
match enlevant qui s’est conclu par la marque ser-
rée de 26-29. Les Silent Lambs (Suisse), vain-
queurs du tournoi en 2007, ont perdu leur match
pour ’obtention de la médaille de bronze face a
Team Europe.

En route vers le 26° Défi sportif

Tout en pensant au 26° Défi sportif, 1’organisation
aura maintenant les yeux rivés sur les Jeux para-
lympiques qui se tiendront a Pékin, en septembre
prochain. Plusieurs athlétes qui ont participé au
Défi sportif seront du prestigieux événement.
L’escrimeur en fauteuil roulant Pierre Mainville
sera 1’'un des Québécois en action en Chine, tout
comme le joueur de basket en fauteuil roulant Da-
vid Eng qui a confirmé sa sélection. En 25 ans, ce
sont plus de 35 000 athletes qui auront participé au
Défi sportif. S’additionneront bien stir 3000 autres
lors du 26° Défi sportif présenté du 29 avril au 3
mai 2009.

Source : AlterGo / Défi sportif
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Lancement du | Jsée Daigneault le 6 avril 2008

Josée Daigneault est atteinte de ’ataxie de Frie-
dreich depuis qu’elle est enfant. En effet, c’est
vers 1’age de cinq ans qu’on lui diagnostique la
maladie, en méme temps que sa sceur Lisette,
son ainée de quatre ans.

Josée a vécu une enfance somme toute sembla-
ble aux autres fillettes de son age. Toutefois,
c’est a I’adolescence qu’elle se voit confinée au
fauteuil roulant. Tenace, bien décidée a tenir téte
a cette maladie qui lui enléve de plus en plus son
autonomie, Josée se bat pour retarder chaque
jour les manifestations de ce mal incurable. En-
core capable de manier le crayon, le cceur rempli
de sentiments divers comme toutes les adoles-
centes de son age, Josée griffonne ¢a et la de
nombreux poeémes et plusieurs pensées. Son
réve : publier un recueil de poésie.

Cependant, au fil des années, elle perd presque
complétement 1’usage de la vue et de I’ouie en
plus d’avoir des difficultés d’élocution et une
importante réduction de sa capacité motrice. Elle
n’en est pas moins trés intelligente et éveillée a
tout ce qui I’entoure, dans la mesure ou elle peut
percevoir les choses. Ainsi, la maladie a fait en
sorte que Josée ne puisse publier son ceuvre.

Pour son 42° anniversaire de naissance, a 1’instiga-
tion de sa grande amie d’enfance, Josée Tétreault,
quelques amies se sont rassemblées pour lui offrir
son recueil : Josée Tétreault a retranscrit ses écrits,
Pierrette Bricre a créé des dessins pour accompa-
gner chacun des poémes; Sonia Daigneault, la

Un fémo@mye |
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Caresser un réve...
et le réaliser

foar Suzanne Normandim

ef Josée Totreault

sceur de Josée, présente notre auteure; Suzanne
Normandin a effectué¢ la mise en page et Marie-
Claude Rajotte a réalisé une page couverture a
I’image de 1’auteure : colorée et invitante.

Le recueil, ayant pour titre J avais révé, contient
une quinzaine de poémes. Sur la page couverture,
on retrouve une photo de Josée a 1’age ou elle
écrivait ses poemes ainsi que le chateau de Walt
Disney et Mickey Mouse. Bien qu’elle n’eut
jamais la chance de s’y rendre, Josée souhaitait de
tout cceur aller un jour a Walt Disney; d’ou le titre
de son recueil J avais réve.

Le 6 avril dernier, jour de son anniversaire de
naissance, Josée a eu la surprise de recevoir une
quinzaine de personnes venues expressément pour
le lancement de son recueil de poésie. Quelle ne
fut pas sa joie de voir I'un de ses veeux se réaliser.
En soirée, quelques personnes lui ont lu ses
poemes, ravivant en elle sa flamme d’adolescente.
Malgré que Josée ne puisse voir son recueil de ses
propres yeux, elle n’en est pas moins tres fiere. Il
s’agit 1a de la réalisation de 1’'un de ses réves les
plus chers.

Cet événement surprise a ¢été pour elle une
importante source de motivation pour continuer
son long combat. Emue, elle a exprimé sa
profonde gratitude envers ceux qui lui ont redonné
gotlt a la vie : « Vous m’avez donné une raison de
vivre » s’est-elle exprimée, le soir de son
lancement, réalisant alors que son livre était
imprimé en plusieurs exemplaires. Et, en effet,



elle va beaucoup mieux derniérement. Alors
qu’elle était presque tout le temps au lit depuis
Noél et qu’elle ne mangeait presque plus, elle a
recommencé & manger avec un trés bon appétit
et passe de plus en plus de temps dans son
fauteuil. Mais avant tout, elle a recommencé a
sourire. ..

Ses amies, voyant le regain d’énergie que ce
projet procure a Josée, ont décidé de faire
imprimer son recueil en quelques centaines
d’exemplaires. A la grande surprise de Josée,
pres de 200 exemplaires de son recueil ont été
vendus jusqu’a présent et c’est avec
émerveillement qu’elle réagit lorsqu’on lui
annonce les ventes de son livre a chaque
semaine. Cette source de reconnaissance lui
donne envie de continuer. Enfin il se passe
quelque chose dans sa vie...

Cet événement mérite d’étre raconté puisqu’il
permet de redonner de I’espoir a ceux qui,
comme Josée, sont handicapés par la maladie.
Les gens qui les entourent, tout comme les
membres de leur famille, peuvent apporter par
de simples gestes un merveilleux souffle de vie
a ces étres qui, bien que prisonniers de leur
corps, sont éveillés a tout ce qui les entourent.
Un simple geste de notre part peut faire toute la
différence...

Ne les oublions surtout pas...

En vous procurant le recueil de Josée au colit de
10 $, frais de poste inclus, vous pourriez vous
aussi contribuer a son bonheur. Pour ce faire,
vous devez vous présenter au local de
I’Association ou encore communiquer avec
Josée Tétreault.

Merci infiniment.

Josée Tétreault

12845, rue Evangéline Gallant, app.7
Montréal, QC H1A 5H5

Tél. : 514-498-2995
joseetetreault@hotmail.com

L’Equipe de natation montréalaise NAUH — VMAX récolte une
myriade de médailles a la derniere édition du Défi sportif 2008

La toute jeune équipe de natation montréalaise
NAUH (nageur ayant un handicap) VMAX a su
récolter plus que sa part de médailles lors de 1’évé-
nement annuel qui se déroulait du 30 avril au 4
mai dernier. Soulignons parmi cette équipe la pré-
sence de Maxime-Valérie Olivier une athléte
atteinte de I’ataxie de Friedreich qui participera
aux Jeux paralympiques de Pékin.

En tout, sept nageurs ont pu se partager treize mé-
dailles au cours des épreuves individuelles dont
six médailles d’or, quatre d’argent et trois de
bronze...

Rappelons que 1’équipe de natation NAUH-
VMAX vient tout juste de s’associer au Centre
d’activité physique adaptée VIOMAX, organisme
a but non lucratif unique en son genre qui offre

une vaste programmation d’activités physiques a
plus de 500 enfants et adultes physiquement handi-
capés.

Source : VMAX




| Pour mieux vous connaitre...

Isabelle Thiffault

Entrevue avec Isabelle Thiffault M. Sc., étudiante au doctorat au
Centre de recherche de 1’Université de Montréal (CHUM)

par Nireille Nosl

Quel age avez-vous ? J’ai 28 ans.
Quel est votre lieu d'origine ?

Je suis originaire de la région de Trois-Rivieres;
j’ai grandi dans un petit village qui s’appelle
Champlain, en bordure du fleuve Saint-Laurent.

Quels sont vos hobbies ?

J’ai beaucoup de passions autres que la science;
j’adore D’art, principalement la peinture. Je ne
peins malheureusement pas aussi souvent que je le
désire par manque de temps. Toutefois, je me fais
un devoir d’aller aux musées et de visiter les
expositions des galeries de mon quartier. A
chaque congrés ou conférence a I’extérieur de
Montréal, je prends le temps de visiter un musée
ou une galerie renommeée. L’an dernier, lors du
Congres de neurologie a Boston, j’ai eu la chance,
grace a un collaborateur et ami de Dr Brais, de
visiter la collection privée et inédite d’une galerie
de Newbury Street. Le propriétaire nous a partagé
ses réflexions, ses moments intimes et sa passion
pour [D’artiste Samuel Bak. C’est un souvenir
impérissable. Autre que les arts, je pratique les
sports nautiques (wakeboard, le surf...), le patin,
le jogging et le shopping. J’adore la cuisine, je fais
2-3 nouvelles recettes par semaine ! Je
collectionne les livres de recettes, j’aime découvrir
de nouveaux chefs, essayer des nouveaux restos...
J’adore recevoir ma famille et mes amies. Ils ont
une place privilégiée dans ma vie; malgré le
travail, je suis toujours disponible pour eux en cas
de besoin et je ne rate jamais un anniversaire !

Y

Qu'est-ce qui vous a poussé a étudier en
neurologie ?

Un peu les hasards de la vie... La génétique des
cancers m’a amené¢ une ouverture d’esprit, de
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pensée et des connaissances complémentaires a
mes études en neurogénétique. Le cerveau
demeure 1’organe le plus complexe et le moins
bien compris... ce qui complique notre métier et
le rend aussi intéressant.

Y-a-t-il des professionnels de la santé dans
votre famille ?

Aucun ! Ma famille est originaire d’un milieu
fermier. J’ai compris la génétique de I’agriculture
et de I’¢élevage animal bien avant d’aller a
I’université !

Avant de vous intéresser aux ataxies
héréditaires, aviez-vous déja entendu parler de
ces maladies ?

Oui, bien sir. Je connaissais 1’ataxie, la Fondation
Claude St-Jean, les maladies dégénératives bien
que personne dans ma famille n’en soit atteint. J’ai
¢tudi¢ précédemment la génétique des cancers
parce qu’elle affecte beaucoup les membres de ma
famille... La proximité entre la réalité personnelle
et la recherche rend selon moi les choses plus
difficiles a gérer.

Quel est votre plan de carriere ?

Je termine mon doctorat cette année. Je regarde en
ce moment ce qui s’offre 4 moi comme projet de
post-doctorat. C’est une étape importante et
décisive pour ma carriere. Les deux prochaines
années détermineront la tangente de mon champ
de recherche.

Apres I'obtention de votre doctorat, prévoyez-
vous demeurer au Québec afin de poursuivre
votre travail de recherche sur les ataxies
héréditaires ?



Définitivement, je veux demeurer/revenir au
Québec apres mon post-doctorat. Je trouve déja
difficile de vivre a plus d’une heure de ma
famille ! Mes recherches seront concentrées sur
les besoins du milieu.

Vous siégez en tant que présidente du Comité
permanent des affaires étudiantes du FRSQ;
quels sont les défis a relever afin de maintenir
I'intérét des étudiants et les soutenir en
recherches en santé et ainsi assurer une
releve ?

Effectivement, j’ai I’honneur de siéger comme
présidente du Comité permanent des affaires
¢tudiantes du FRSQ et aussi comme observatrice
¢tudiante sur le CA du FRSQ. Nous avons
beaucoup de défis a relever. Le contexte actuel du
sous-financement des universités du Québec et le
refus des étudiants d’avoir un dégel des frais de
scolarité complique la restructuration nécessaire
des programmes d’études graduées en recherche.
Il est, selon moi, nécessaire de réajuster le
financement et d’augmenter la participation
financiere des étudiants. Nous devons regarder ce
qui se fait ailleurs au Canada et aux Etats-Unis. La
comparaison avec la France est trés mauvaise;
frais de scolarité presque nul accompagné d’une
crise d’emploi en recherche, d’un sous-
financement de la recherche publique et privée...
La situation de la recherche au Québec et au
Canada est enviable lorsque 1’on se compare. Les
programmes d’études actuels doivent E&tre
modifiés afin de s’ajuster au marché; cours
d’¢éthique, formation en administration, en gestion,
en brevet, en commercialisation... Le partenariat
entre la recherche publique, universitaire et le
privé est inévitable pour la survie et la
compétitivit¢ de nos champs de recherche. La
réalité du travail en recherche est comparable aux
autres domaines, il y a un besoin d’égalité
homme—femme, de conciliation étude—famille, de
flexibilit¢ d’horaire... Il semble toutefois plus
difficile pour les femmes en recherche de
démarrer une famille au cours de ses études et de
concilier avec succés les deux. Nous avons
démarré une étude a ce sujet afin de mieux cibler
les causes, les besoins et d’entreprendre les
changements nécessaires.

Pour le bénéfice de nos lecteurs et lectrices
pouvez-vous nous résumer l'état actuel de la

recherche sur l'ataxie de Friedreich tant au
Québec qu'a travers le monde ?

La réalit¢ de la recherche sur I’ataxie de
Friedreich est prometteuse. Beaucoup d’argent a
¢été investi au NIH (National Institute of Health)
aux FEtats-Unis afin de mieux comprendre les
causes de la maladie et aussi les causes des autres
formes d’ataxie. Il est essentiel de comprendre la
biologie, le développement et la génétique afin de
développer des traitements efficaces et des
stratégies de prévention. Nous savons que 1’ataxie
de Friedreich est causée par une diminution de la
protéine frataxine, plusieurs chercheurs explorent
la possibilit¢ d’augmenter les niveaux de
production de cette protéine via des médicaments,
le génie génétique et des systemes de « livraison »
de la frataxine.

Par ailleurs, les données actuelles suggeérent que
les traitements d’antioxydants pourraient
améliorer la condition des patients en diminuant
le taux de radicaux libres, aussi appelés oxydants.
Plusieurs études cliniques en Europe suggérent
que les traitements d’antioxydants comme la
coenzyme Q10, la vitamine E et 1’idébénone
peuvent offrir un bénéfice limité pour certains
patients. Il y a présentement des études cliniques
aux Ftats-Unis et en FEurope pour évaluer
Iefficacité de 1’idébénone. La multiplicité¢ des
¢tudes, le nombre de patients et 1’¢élaboration d’un
protocole standard d’essai clinique est nécessaire
afin d’éviter des conclusions hatives. Plusieurs
autres composés pharmacologiques pourraient étre
en essai clinique dans un futur rapproché si les
premieres phases d’analyses demeurent positives.
La recherche dépend étroitement du support
financier des instituts, des gouvernements, des
compagnies privées et des associations/fondations
comme la votre. Il faut susciter I’intérét pour la
maladie, la science et la recherche sur P’ataxie
a un plus grand public afin d’assurer une
poursuite de la recherche.

Isabelle Thiffault, M. Sc., est étudiante au doctorat
au Centre de recherche de [’Université de Mon-
tréal (CHUM). Elle y mene des travaux sur le clo-
nage et la caractérisation du gene muté responsa-
ble d’une nouvelle forme d’ataxie récessive dans la
population canadienne-francaise. Ses travaux sont
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soutenus a la fois par le FRSQ (boursiere du pro-
gramme de formation de doctorat) et par [’Asso-
ciation canadienne des ataxies familiales (ACAF)
- Fondation Claude St-Jean.

Isabelle Thiffault a obtenu son baccalauréat en
biologie médicale de [’Université du Québec a
Trois-Rivieres (2001) et sa maitrise en génétique
humaine de l'Université McGill (2004). Au cours
de sa formation, elle a effectué plusieurs stages de

| Pour mieux /o/amﬁe:ﬂ ses voyages

recherche, notamment a [’Hopital général juif de
Montréal-Sir Mortimer B. Davis et dans différents
centres affiliés a McGill, sur les cancers du célon,
de la prostate, du sein et sur le syndrome infantile
de Proteus. Elle siege au C.A. du FRSQ, a titre de
représentante des étudiants des cycles supérieurs
du Québec, et au Comité des affaires étudiantes.
(Source FRSQ)

Tourisme et cultyre pour

www.keroul.qc.ca : tout en un

foar Svetlana 7<Mfm'@an

Madame Claudette Vachon, coordonnatrice des
communications de Kéroul, a eu la gentillesse de
répondre a quelques questions afin de nous
informer sur la raison d’étre de Kéroul.

Aidez-vous les membres de Kéroul a organiser
des voyages individuels ou de groupes ?

Nous n’avons pas de service d’agence de voyage,
ou de réservation de billets, ou d’hébergement. Par
contre, nous offrons de 1’aide par le biais de notre
site Internet qui fournit une kyrielle de
renseignements sur les voyages. En parcourant le
site et en utilisant 1’outil de recherche, il est
possible de trouver des renseignements sur des
lieux accessibles, des services de transports
adaptés, des sites culturels et touristiques au
Québec (évalués par Kéroul), en Europe, en
Tunisie (pas certifié Kéroul).

by

Pouvez-vous aider un membre a faire des
réservations des billets ou d’une chambre
d’hotel ?

Vous savez, ce n’est pas une question de
« membership », ce n’est tout simplement pas
notre role. Nous avons pour mission de rendre le
tourisme et la culture accessibles aux personnes a
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persennes a capacité
physique restreinte

capacité physique restreinte, en commencgant par
le Québec, le Canada et dans les lieux énoncés
précédemment.

En parcourant le site Internet sous I’onglet Service
aux voyageurs, vous y trouverez une foule de
réponses a vos questions. Par exemple : transports
adaptés en France et ailleurs dans le monde, le
tourisme accessible, diverses associations situées
dans différents pays etc. Le site regorge de
renseignements essentiels pour préparer un
voyage.

Je voyage en fauteuil roulant et avec un chien
d’accompagnement. Quel moyen de transport
me suggéreriez-vous pour aller en France ?

Il est possible de voyager par avion, bien installé
dans votre fauteuil roulant en compagnie de votre
chien guide. Pour obtenir des renseignements
précis, je pense qu’une bonne agence de voyage,
une association ou un regroupement de personnes
a capacité physique restreinte pourront répondre a
vos questions. Rien de mieux que de discuter avec
des gens qui ont vécu l’expérience. Dans notre
bulletin /e Baladeur, nous avons une section ou
nous laissons la parole a nos membres qui nous
racontent leurs histoires de voyages.




Comment effectuer une recherche sur le site
www.keroul.qc.ca :

1. Vous inscrivez un mot-clé.

2. Choisissez une cote d'accessibilit¢ : Acces
total, Acceés partiel, Non accessible, Services
aux personnes ayant une déficience sensorielle,
Services aux personnes ayant une déficience
auditive ou Services aux personnes ayant une
déficience visuelle.

3. Ou faites une recherche globale qui inclura
I’ensemble des types d’évaluations.

Comment puis-je réserver un transport adapté
dans un pays qui est notre destination ?

Vous pouvez vous renseigner sur notre site ou
méme en téléphonant & nos bureaux a notre
service de recherche mais, nous n’effectuons pas
de réservations.

J’ai une incapacité physique temporaire et je
ne veux pas devenir membre de Kéroul. Quels
services de Kéroul puis-je bénéficier comme
voyageur ?

Vous pouvez certainement utiliser tous les
services disponibles sur le site Internet en plus de
vous procurer gratuitement la brochure /a Route
Accessible et de faire 1’achat du répertoire
touristique Le Québec accessible. Ces documents
seront disponibles en mai prochain. Vous n’avez
qu’a communiquer avec nous par courriel
infos@keroul.qc.ca ou par téléphone
514-252-3104

Si Kéroul n’est pas une agence de voyage que fait-
il alors ? Il est la pour nous guider dans la
planification de notre destination vers des sites ou
I’accessibilité est synonyme de voyage réussi, car
nous savons tous que de voyager lorsque 1’on se
déplace en fauteuil roulant n’est pas une chose
¢vidente. Il faut donc prendre connaissance,
comme madame Vachon le suggére, du site
Internet pour imaginer I’ampleur du travail
effectué par cet organisme depuis 29 ans.

L’équipe de Kéroul travaille en constante
interaction avec les gouvernements et des
compagnies ceuvrant dans le domaine touristique

et culturel aux niveaux provincial, national et
international. Un des fruits de cette interaction est
le site Internet qui fournit toute 1’information
nécessaire pour une personne a capacité physique
restreinte qui prépare un voyage.

Il s’agit premi¢rement de ce fameux outil de
recherche que Claudette Vachon mentionne
souvent dans ses réponses. Autrement dit, c’est
une base de données incluant plus de 3 400 lieux
et établissements touristiques et culturels situés
dans toutes les régions du Québec et évalués selon
cinq niveaux d’accessibilité : adapté, partiellement
accessible, non accessible, accessible aux
personnes ayant une déficience visuelle et
accessible aux personnes ayant une déficience
auditive. Un outil pratique, rapide, accessible en
tout temps pour trouver un hdtel, restaurant,
musée, salle de spectacles etc.

Deuxiémement, la rubrique Liens voyages met a la
disposition des visiteurs une liste de liens vers des
sites gouvernementaux et du secteur privé au
Québec et hors Québec. Ces liens sont regroupés
sous quatre catégories tourisme, transport,
culture et associations. Le site Voyage accessible
du Transport Canada (Www.accesvoyage.gc.ca)
apparait sous les catégories Tourisme et Transport.
Il est destiné tant aux Canadiens qu’aux voyageurs
de l'étranger ayant une déficience. Ce site
compléte parfaitement celui de Kéroul en
fournissant de I’information sur le transport par
autobus, par train, par avion et par traversier, sur
les services de transport locaux privés et publics,
sur les politiques et les programmes
gouvernementaux et beaucoup d’autres ressources
en matiere de tourisme adapté.

En résumé, le site web de Kéroul réunit toute
I’information indispensable, aide a é&viter de
longues recherches sur Internet et en fait,
représente le point de départ dans la planification
d’un voyage a travers le Québec et le Canada.
Tout en un. Il faut le voir pour savoir !

Espace publicitaire disponible.




André Maurois (Emile Salomon
Wilhelm Herzog, 1885-1967) -
maitre de la  biographie
littéraire, romancier, conteur,
nouvelliste et essayiste
francais, membre de
I’Académie francaise.

A re-découvrir . ..

Par Svetlana Kartashyan

« La lecture agrandit I’ame » (Voltaire)

Matin. Métro a I’heure de pointe. Le bruit des trains,
des voix, des visages, des sacs a dos, 'odeur du café.
Le regard erre entre la foule et les pages du journal.
Des visages familiers, les mémes presque a chaque
Jjour; des articles a parcourir pour tuer le temps.

C’est comme ¢a que je [’ai découverte. Elle m’avait
déja connue sans doute. Elle m’a parlé de moi. Elle
était directe et ironique. Elle m’a séduite et m’a donné
le goiit d’en connaitre d’autres comme elle. Et je les ai
goltitées, je les ai savourées, je les ai lues ces « Lettres
a linconnue », quelques courts essais lyriques et
raffinés, pleins d’'une sagesse sans illusion et d’un
humour délicat. Un étalon du genre, un style parfait, un
vrai plaisir. Le plaisir que je souhaite partager

aujourd’hui avec vous. En voici un extrait...

André Maurois

Lettres a l'inconnue
Sur une rencontre

Je n’étais pas seul, 'autre soir, au Théatre-
Francais. « Ce n’était que Moliere », mais il avait
grand succés. L’impératrice d’Iran riait; Robert
Kemp semblait heureux; Paul Léautaud attirait les
regards. Une dame, prés de nous, dit & son mari :
« Je vais téléphoner a tante Clémence que j’ai vu
Léautaud; ca lui fera plaisir. »

Vous ¢étiez devant moi, enveloppée de renards
blancs, et balanciez, comme au temps de Musset,
«sous une tresse noire, un cou svelte et
charmant ». Pendant 1’entracte, je vous entendis,
penchée vers une amie, demander avec
animation : « Et comment se faire aimer? » J’eus
envie de me pencher a mon tour et de vous citer
un contemporain de Moliére : « Pour plaire aux
autres, il faut parler de ce qu’ils aiment et de ce
qui les touche, éviter les disputes sur des choses
indifférentes, poser rarement des questions et ne
leur laisser jamais croire qu’on peut avoir plus de
raison qu’eux. »
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Conseils d’un homme qui connaissait les hommes.
Oui, si I’on veut se faire aimer, il faut parler aux
autres non de ce qui nous touche, mais de qui /les
touche. Et qu’est-ce qui les touche? Eux-mémes.
Nous n’ennuyons jamais une femme en
définissant son caractére, sa beauté, en
I’interrogeant sur son enfance, sur ses golts, sur
ses regrets. Vous n’ennuierez jamais un homme en
le faisant parler de lui. Que de femmes ont fourni
de triomphales carricres dans le métier
d’écouteuse, ou d’ailleurs écouter n’est pas
nécessaire; il suffit d’en avoir ’air.

« Eviter les disputes sur les choses indifférentes. »
Les arguments, s’ils sont développés sur le ton de
la querelle exasperent I’interlocuteur. Plus encore
si vous avez raison. « Tout bon raisonnement
offense », disait Stendhal. L’autre devra peut-étre
avouer que votre démonstration est irréfutable; il
ne vous le pardonnera jamais. L’homme, dans
I’amour, cherche la paix, non la guerre. Heureuses



les femmes tendres et douces, car elles seront les
mieux aimées. Rien n’irrite un homme comme une
femme agressive. Les Amazones sont plus
admirées qu’adorées.

Un autre moyen de plaire, fort honnéte, est de dire
du bien des gens. S’il leur est rapporté, ils se
sentiront heureux a propos de vous. D’ou une
tendance a vous juger agréable.

—Je n’aime pas Mme de..., disait-il.

— C’est dommage; elle vous trouve fort séduisant
et le dit a qui veut I’entendre.

— Vraiment?... Je me suis sans doute trompé sur
elle.

La réciproque est vraie. Une phrase méchante,
rapportée avec malveillance, fait de terribles
ennemis. « Si tout le monde savait ce que tout le
monde dit de tout le monde, personne ne parlerait
a personne. » Le malheur est que, tot ou tard, tout
le monde sait ce que tout le monde dit de tout le
monde.

Revenons a La Rochefoucauld : « Ne leur laissez
jamais croire, dit-il, qu’on peut avoir plus de
raison qu’eux.» Pourtant ’on peut aimer un étre
qu’on admire? Sans doute, mais a la condition que

sa supériorité ne s’impose pas avec hauteur et
qu’elle soit compensée par de petites faiblesses
qui permettent a 1’autre de protéger a son tour.
L’homme le plus intelligent que j’aie connu, Paul
Valéry, faisait trés 1égere la sagesse. 11 donnait une
forme plaisante a des pensées graves; il avait des
enfantillages et des gamineries qui le rendaient
aimable. Tel autre grand esprit, plus constamment
sérieux, amuse pourtant ses amis par un orgueil
inconscient, ou par des distractions, ou par des
manies. On lui pardonne son génie a la faveur de
ses ridicules; on vous pardonnera votre beauté a la
faveur de votre naturel. Une femme n’ennuiera
jamais un grand homme en se souvenant qu’il est
un homme...

Comment se faire aimer? En donnait & ceux que
vous souhaitez charmer des raisons d’étre contents
d’eux-mémes. « L’amour commence avec le
sentiment d’une puissance heureuse qui s’accorde
avec un autre bonheur. » Plaire, c’est donner et
recevoir. Voila, inconnue de mon ame (comme
disent les Espagnols), ce que j’aurais voulu vous
répondre. J’ajouterai un dernier conseil, celui que
M¢érimée donnait a son inconnue : « Ne dites
jamais de mal de vous-méme. Vos amis en diront
toujours assez. » Adieu.

MAUROIS, André. Lettres a /inconnue, Paris, Fayard, 1956, p.9-11 ‘

Qu’est-ce que vous en pensez ? &5 ataxie@lacaf.org
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remplir ces cases avec
des chiffres allant de 1 a

9 en veillant toujours a g

ce quun méme chiffre

ne figure qu’une seule 6

fois par colonne, une

seule fois par ligne, et
une seule fois par carré

de neuf cases. 2

6 8 Fi
8|3 2

) 1

i 3|2 1

412 6|5 3
215 4

9 1 )
6 1|7

1 4 3]
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L
/ VOTRE DESSIN IMPRIME SUR UN CHANDAIL AU PROFIT DE L’ACAF ? b
o
\

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

Il s’agit de créer un dessin représentant notre Association et 1’esprit qui I’anime.
Votre oeuvre gagnante sera éventuellement reproduite a de multiples exemplaires sur
des chandails vendus au profit de I’ACAF — Fondation Claude St-Jean. Faites-vous
un nom et/ou contribuez par votre création au succes de 1’ Association canadienne
des ataxies familiales — Fondation Claude St-Jean.

Le concours est ouvert a tous. Soumettez vos esquisses avant le 30 novembre 2008.

Bonne chance !

SAVIEZ-VOUS QUE...

Les personnes vivant avec une déficience physique de Montréal peuvent recevoir gratuitement une
vignette d’accompagnement touristique et de loisir (VATL) qui permet la gratuité aux accompa-
gnateurs de personnes ayant une déficience.

. Plusieurs sites acceptent la vignette sur 1’Ile de Montréal tels que IMAX, le Jardin
botanique, plusieurs musées, le théatre du Nouveau Monde, etc. La VATL repré-
sente une occasion pour 1’industrie touristique, culturelle et récréative d’accroitre
son marché, puisqu’elle permet la participation d’une clientéle qui autrement, ne
franchirait pas ses portes en raison principalement des colits supplémentaires engen-
drés par la présence indispensable de 1’accompagnateur. C’est cette situation que le
programme de la vignette vient corriger. Plusieurs villes du Québec et de I’Ontario
offrent ce service.

Pour vous procurez cette vignette, il suffit de se rendre a I’adresse Internet suivante : http://
www.vatl-tlcs.org/vignette/ et d’y remplir un formulaire d’adhésion. Il faut compter un délai ap-
proximatif de deux semaines pour recevoir votre vignette d’accompagnement. Faites vite afin d’en
profiter pour vos sorties estivales!

69138 GL@ h?_lm ogr Solution du sudoku publié

dans le numéro de mars 2008

COMMENT GERER SA COLERE ? 11612]4(7|9]3(8]5
5(8|7]16|3|2]19|1]4

L’époux : Quand je fais tout pour que tu te faches, tu ne te défends 3lolals({1la]7[6]2
jamais. Comment fais-tu pour gérer ta colere ? ANERARROAERE
L’épouse : Je lave le « bol » de toilette. 712]|3]8]9)1]14|5]|6
) 9111613451278

L’époux : Comment est-ce que ¢a peut t’aider ? 5111718216120
L’épouse : J utilise ta brosse a dents. 6(3[9]1]|5]|4]8]|2]|7
4171819216153 |1
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® progranume de bourses d'études @

Vous souhaitez financer les études postsecondaires de votre enfant ?

Le Centre de ressources a la vie autonome du Montréal métropolitain
recherche des personnes intéressées a recevoir de l'information sur le
programme du Gouvernement fédéral le Régime enregistré d'épargne
études (REEE). Ce programme vise a promouvoir 1’épargne afin de
permettre aux enfants vivant avec un handicap de réaliser des études

postsecondaires.

Pour vous inscrire aux rencontres ou si vous désirez plus
d'informations, communiquez au 514-288-1177 ou au

reee(@crvamm.org.

primes E

LE PROGRAMME COMMUNAUTAIRE PRIMES HBC vous permet de faire un don de
vos points Primes Hbc & I’ACAF. Vous pouvez donner une partie ou la totalité des points que
vous accumulez en achetant dans les magasins du groupe Hbc.

L’ ACAF pourra échanger les points contre des récompenses qui seront utilisées dans le ca-
dre de campagnes de financement, de tirages, de remises de prix ou pour pallier un man-
que de ressources matérielles.

Pour relier votre carte de points Primes Hbc avec celle de I’ACAF rendez-vous a
< 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
< numéro grand public de I’organisme : 9961755 < faire un don

Je désire un recu [] Un regu est automatiquement émis pour tout don de plus de 20 $

S’il vous plait, faites parvenir a ’ACAF : 3800, rue Radisson, bureau 110, Montréal (Québec) H1M 1X6 <

SO T T T T T T T T T T T T T, T T T T T T T TT T T T TTT T T T T T T T T }é T N

N\
Faites un don a I’ACAF N
Nom \|
Adresse :
Ville Province Code postal :
Téléphone Courriel :
|
Mode de paiement Chéque ] Visa [] Master Card [] :
Numéro de la carte Date d’expiration Montant $ :
Signature i
|
|
/

Merci de votre générosité | Chaque geste compte ! ;
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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 l'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 recus pour dons de bienfaisance.

Le siége social de I’Association est situé au :
3800, rue Radisson, bureau 110
Montréal (Québec) H1IM 1X6
Téléphone : 514-321-8684
Courriel : ataxie@lacaf.org
Site web officiel : www.lacaf.org
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Vous démeénagez ? Avisez-nous, S.V.p.

Dépot légal
Bibliotheque Nationale du Québec : D-765-163
Bibliothéque Nationale du Canada : D-160-914

Toute reproduction est interdite sans autorisation.

Mon nom Mon no de membre
Ma nouvelle adresse ETo e =
ville province code postal

Mon nouveau no de téléphone

Remplissez ce coupon et postez-le a I’ACAF
3800, rue Radisson, bureau 110 Montréal QC H1M 1X6 [<

ou communiquez-nous votre nouvelle adresse par courriel : ataxie@lacaf.org vf
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Par Josée Daigneault

Le soleil est parti

Ce matin le soleil ne s’est pas levé

Est-ce signe que la terre n’a pas tourné?
Que le monde n’a pas changé?

Ou qu’il a oublié de venir nous réchautfer?

Non, c’est plutot qu'il est fatigué
Alors il a décidé de s’abstenir
Le soleil pense ainsi nous empécher de souftrir

Clest vrai, s'il se leve pour nous éclairer
On profite de cette lumiere

Pour se faire des guerres

Sl vient réchauffer nos cceurs

On lui renvoie I'écho de nos pleurs

Le monde entier n’a qua bien se tenir
S’il veut voir le soleil revenir s
Pour que l'on ne reste pas dans la noirceur
Et dans le froid, donnons un peu de soi.




