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JE RENDS HOMMAGE

Jean Phénix

« La Marche pour vaincre les 
ataxies familiales a été un grand 
succès. Nous avons été capables 
d’amasser plus de 95 000 $, au 
cours des 5 dernières années, les 
4 provinces travaillant ensemble. Je 
tiens à vous remercier de con ti nuer 
à nous soutenir en venant à notre 
marche à Whitby. Une percée dans 
la recherche est au coin de la rue, 
alors restez posi tifs et motivés. »

Je rends hommage à l’homme 
qui a écrit ce message simple et 
merveilleusement puissant à ses 
amis sur Facebook quelques jours 
après le weekend des marches.

Vous rappelez-vous qui, en 
2008, a organisé la première Marche pour vaincre 
l’ataxie de Friedreich ? Qui nous a tous inspirés ? Les 
frères Mills, Jason et Joshua.

Je veux vous dire qu’ils ont fait plus que cela : ils 
ont donné vie à une activité qui nous a tous réunis, qui 
prend de l’ampleur année après année et que tout le 
monde appelle aujourd’hui la Marche pour vaincre les 
ataxies familiales. 

Je crois bien que c’est en grande partie grâce à Jason 
et Joshua, que nous avons réussi à collecter ces dizaines 
de milliers de dollars. Alors, au nom de tous, je remercie 
les frères Mills de leur inestimable apport dans la cause 
qui nous tient tous au cœur. Ces deux noms sont 
désormais inscrits dans l’histoire de l’Association 
canadienne des ataxies familiales — Fondation Claude 
St-Jean. 

Je ne vois d’ailleurs pas ce qui empêcherait chacun 
de nous de devenir une source d’inspiration. Il suffi  t de 
vouloir faire quelque chose pour la cause et des idées 
viendront, petites et grandes. Vous en trouverez quel-
ques-unes en lisant ce même journal. Bonne lecture.

MY THANKS

Jean Phénix

“Th e Walk to Fight Familial Ataxias 
has been a great success. We have 
been able to raise over $95,000, 
over the last 5 years, with all 
4 provinces working together. I 
wish to thank you for continuing to 
support us by coming to our walk 
in Whitby. A breakthrough in the 
research is just around the corner, 
so stay positive and keep 
motivated.” 

I would like to thank the man 
who wrote this simple, yet 
amazingly powerful message to his 
Face book friends a few days aft er 
the walks.

Do you remember who 
organized the fi rst Walk to Fight Friedreich’s Ataxia in 
2008? Who were those people who inspired us so? Th ey 
were the Mills brothers, Jason and Joshua.

Not only did they inspire us, they also created an 
activity that brings us all together and grows every 
year. Today the event is called: Th e Walk to Fight 
Familial Ataxias. 

I believe the tens of thousands of dollars that we 
have amassed are in large part thanks to them. 
Th erefore, on the community’s behalf, I thank the Mills 
brothers for their invaluable contribution to a cause we 
hold so dear. Th eir names will forever be etched in the 
history of the Canadian Association for Familial 
Ataxias—Claude St-Jean Foundation. 

I do not see why each one of us could not become a 
source of inspiration. All it takes is a desire to do 
something for the cause and ideas will arise, both big 
and small. You even have a chance to discover a few of 
them in this journal. Enjoy!

EDITORIAL
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ÉVÉNEMENT • EVENT

Cathy Murray 
Our walk took place at Courtenay Airpark on Sunday, 
September 22, 2013. Over 60 people turned out to take 
part in the event, despite the heavy rain and fi erce 
wind. We were very fortunate to receive Brenda Dixon 
and hear her kindly share a few words with us. Our 
Walk raised over $4,000. 

Event organizers and Jared Swanson and his family 
would like to thank everyone who participated. A num-
ber of people travelled from various parts of British 
Columbia to be at the event. Also, we would like to send 
a special thank you to all of the wonderful volunteers 
and the generous prize donations from the following 
businesses: Vancouver Island Insurance Centres, 
Investors Group, Crown Isle Starbucks, Courtenay 
Shoppers Drug Mart, Comox Quality Foods, Canada 
Safeway, Dairy Queen, Walmart, Crown Isle Th rift y 
Foods, Sushi Kobo, Rattan Plus, Subway, Darkside 
Tanning, Whale’s, Tales Toys, McKenzie Gartside, 
Booster Juice, Avalanche, Rhodo’s Coff ee. 

Kama Soles
Th e gloom of a cold and rainy aft ernoon did not seem 
to extinguish the excitement in the air as individuals 
braved the elements in Saskatoon, Saskatchewan and 
raised $10,283 for CAFA! A big thanks to our local 
sponsors: the Prince Albert Sports Council, BMO Nes-
bitt Burns/Karen Noble, Dobrohoczki Law Firm, Sas-
katchewan Lotteries, the Prince Albert Sports Hall of 
Fame, and Affi  nity Insurance. None of this would have 
been possible without my wonderful mother, Carol 
Soles! 

Saskatoon

Whitby
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ÉVÉNEMENT • EVENT

Jason Mills
On a very wet September 21st morning at Heydenshore 
Park, in the town of Whitby Ontario, nearly 80 people 
braved the elements and joined together for the 
5th annual Walk to Fight Familial Ataxias. Despite the 
rain and cold weather we were still able to raise over 
$12,000 on that day alone. When we include the cor-
porate and online donations as well as the gift s given to 
us, we end up with a sum of about $16,000 in funds 
raised for this year’s walk.

We want to thank all of our corporate sponsors as 
we would not have been able to hold this event without 
their support. One of the best ways of showing your 
appreciation for thier contribution is by giving back to 

these companies by purchasing their products and using 
their services when the opportunity arises. Th ank you.  

Deloitte Inc., Oshawa Credit Union, Canadian News 
Wire, Vector Professionals, Josie Petruzzo – Papered 
Chef, Tim Hortons, Th e Accuprint Center, Margaret 
Podmore – Photography and Art, Kcc Gourmet 
Catering,  Michael JB Black, Algoma Orchards,  UOIT,  
Th e Woolridge Family, Th e Keg, CAFA Certifi ed 
Appliance Limited, LynneMarie Snarr – Right at Home 
Reality, Kraft  Kitchen, Maxine Mills, McCarthy Decor.

Svetlana Kartashyan
Le dimanche 22 septembre dernier, l’ACAF a tenu sa 4e 
Marche pour vaincre les ataxies familiales à Montréal. 
Malgré la météo inquiétante, plus de 80 personnes se 
sont réunies dans le parc Wilfrid-Bastien à St-Léonard, 
et le maire de l’arrondissement Michel Bissonnette leur 
a souhaité la bienvenue. Au retour de la marche, les « 
chandails verts » ont été récompensés par un bon repas 
et une annonce du montant collecté : plus de 12 000 $. 

Nous remercions chaleureusement tous ceux qui 
ont participé, de près et de loin : participants, dona-
teurs, commanditaires, bénévoles. Un merci tout spé-
cial à la Fondation Rozelys, CEZinc et Entrepreneurs 
électriciens Claude et François Phénix & fi ls inc.

Montréal

 Courtenay
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TÉMOIGNAGE • PERSONAL STORY

Mon objectif, en écrivant ce texte, est de sensibiliser la 
population à ma maladie : l’ataxie de Friedreich. Je 
souhaite également faire comprendre à mes lecteurs la 
chance qu’ils ont de marcher. Remarcher, c’est mon 
plus grand rêve !

Je m’appelle Samuel Camirand, j’ai 19 ans. Comme 
plusieurs étudiants, il n’a pas été facile de statuer sur 
mon programme d’études. J’ai, tour à tour, étudié en 
multimédia et en infographie. Mais chaque fois, j’avais 
l’impression qu’il me manquait quelque chose : la créa-
tivité. J’ai été très heureux d’apprendre, au début du 
mois de mai, mon admission au programme de 
graphisme du collège Ahuntsic. 

Aussi, étant donné que j’étudie relativement loin 
de chez moi, j’habite les résidences du collège. J’ai une 
chambre adaptée parce que je suis en fauteuil roulant.

En eff et, je ne marche plus depuis maintenant cinq 
ans, et ce, à la suite d’une opération au dos que j’ai eu 
en 2008. L’opération a duré huit heures et avait pour 
objectif de replacer ma colonne bien droite. Je me suis 
retrouvé avec deux tiges de métal et trente vis. J’ai été 
hospitalisé pendant trois semaines. Ensuite, j’ai été 
suivi par plusieurs physiothérapeutes pour m’aider à 
marcher. Malgré tous les eff orts déployés, je suis 
toujours cloué à mon fauteuil roulant. On pourrait 
penser qu’en cinq ans, j’ai eu le temps de m’adapter à 
cette situation, que je qualifi erais d’injuste, et que 
maintenant, je suis bien dans cette situation, mais c’est 
complètement faux.  

J’essaie ardemment de ne pas me comparer, mais 
c’est très diffi  cile. Très diffi  cile de voir tout le monde 
marcher autour de moi, alors que je suis emprisonné 
dans mes mouvements et dépendant de l’aide des 
autres. J’ai besoin de quelqu’un pour me faire à manger, 
faire mon lavage, mon épicerie, pour me rendre au 
cégep… Toujours quelqu’un, quelqu’un et encore 
quelqu’un. J’ai toujours besoin d’aide et ça me rend 
fou! J’ai besoin de mon indépendance comme tous les 
gens de mon âge. 

Le fait de dépendre des autres me fait attendre 

REMARCHER, C’EST MON PLUS GRAND RÊVE !

Samuel Camirand

longtemps et tout le temps. Je dois constamment atten-
dre de l’aide alors que j’aimerais me débrouiller seul.

Le meilleur exemple est le transport adapté. Soit 
que j’arrive trop tôt à ma destination ou que j’attende 
au point de départ. Dans les deux cas, je dois attendre. 
Même au téléphone,  je dois attendre beaucoup trop 
longtemps. Et si jamais j’arrive en retard à mon rendez-
vous, ce n’est pas leur faute ! J’aurais dû prendre mon 
transport encore plus tôt pour attendre encore plus. 
Comme si le fait d’être en fauteuil roulant veut dire 
qu’on doit toujours attendre.

Autre chose, comment pourrais-je bien me sentir 
avec ce fauteuil roulant qui me suit 24 heures sur 24 et 
que je considère comme mon pire ennemi ? Car, c’est 
lui qui me limite dans tous mes déplacements. Aussitôt 
qu’il y a UNE marche, c’est problématique ! Et ça, c’est 
sans parler du gazon, de la terre, de la pluie et surtout 
de la neige. Parce qu’aussitôt qu’il y a de la neige, je ne 
peux plus sortir de chez moi, me promener...je suis 
emprisonné à l’intérieur !

Je ne compte même plus les occasions et les 
événements que j’ai manqués, car le lieu était 
inaccessible pour un fauteuil roulant. Juste à titre 
d’exemple, il n’y a que cinq stations de métro adaptées 
sur 55 à Montréal. Pas tellement pratique...

La maladie m’amène aussi d’autres désagréments. 
Il y a mon problème de surdité qui m’oblige tout le 
temps à faire répéter les gens parce que je les entends 
mal. Ça me limite également dans mes sorties parce 
que, souvent, je ne vais pas dans les endroits où le son 
est trop fort, parce que je ne comprends pas les autres.

Aussi, comment arriver à me sentir bien quand j’ai 
de la diffi  culté à sentir mes pieds, à bouger mes jambes ? 
J’ai de la diffi  culté à mettre mes pantalons ! C’est sans 
parler de mes orteils que je ne suis plus capable de 
bouger ou, encore, de ma diffi  culté à bien articuler. 

Comment bien me sentir quand je vois ma sœur et 
mon frère plus indépendants dans leur vie que moi, 
alors qu’ils sont plus jeunes ? Voir mon frère conduire 
seul et avoir un emploi étudiant alors que moi j’en 
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cherche un depuis tellement longtemps... Voir ma 
sœur faire la cuisine pour mes parents. Moi aussi, 
j’aimerais les aider, me sentir utile.

Comment arriver à bien me sentir quand je vois 
tout ce que je ne peux pas faire ? Et d’entendre les gens 
se plaindre de leurs petits bobos, se plaindre de leur 
vie, mais ils ne se rendent pas compte de leur chance ! 

Ce qui me fait capoter le plus, c’est le mot 
dégénératif, le fait que cette maladie qui hante mon 
corps s’aggrave toujours. Je ne sais pas ce que je 
deviendrai dans 10, 15 ou 20 ans. Est-ce que je vais être 
capable de bien me faire comprendre ? De me tenir 
encore debout ? De sentir mes pieds ? De m’habiller ou 
tout simplement d’aller à la toilette tout seul ? J’essaie 
de ne pas y penser, mais c’est diffi  cile !

Récemment, je suis allé à Québec voir une 
conférence sur les recherches du professeur Jacques P. 
Tremblay. C’est un chercheur passionné et fort 
sympathique. Ça saute aux yeux qu’il adore son métier. 
Il est très dévoué. Il travaille notamment sur l’ataxie de 
Friedreich depuis trois ans et il en est arrivé à des 
résultats incroyables. Il a fait le test sur des souris et le 
résultat est fantastique.

C’est lui qui me donne l’espoir de pouvoir 
remarcher à nouveau un jour. C’est pourquoi j’essaie 
de garder la forme. En eff et, je bouge beaucoup, je veux 
en perdre le moins possible. Je suis des cours de 
natation deux fois par semaine. J’adore ça ! L’été, chez 
moi, je me baigne même quand l’eau est très froide ! 
J’aime l’eau ! Le sentiment de liberté est tellement 
puissant dans l’eau. Aussi, je prends des « marches » 
tous les jours. Avant, je les prenais avec mon chien. 
Malheureusement, je l’ai perdu en février dernier. 
J’adorais voir le sourire des gens qui nous regardaient 
aller mon chien et moi. Pendant l’année scolaire, je 
m’entraîne régulièrement au gymnase du cégep. Sentir 
que je m’améliore me fait du bien physiquement, mais 
surtout moralement. Ce que j’adore par-dessus tout, ce 
sont  les encouragements. Parfois, ce sont des 
professeurs qui me disent de ne pas lâcher ; parfois, ce 
sont d’autres étudiants, et ce, même s’ils ne me 
connaissent pas. 

Une chose est certaine, c’est que je ne vais pas 
lâcher. J’ai bon espoir que mon état s’améliore un jour ! 
Le jeu en vaut beaucoup trop la chandelle !
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TO WALK AGAIN IS WHAT I DESIRE MOST

Samuel Camirand

My goal, in writing this text, is to raise awareness 
about Friedreich’s ataxia, and to let readers know 
how fortunate they are to be able to walk, since to be 
able to walk again is what I desire most.  

My name is Samuel Camirand and I am 19 years old. 
Like many students, I have had diffi  culty in choosing 
my program of study. I alternated between the 
multimedia and graphic design programs, but each 
time, I felt something was missing; and that something 
was creativity! I was elated when I found out, at the 
beginning of May, that I was admitted into the graphic 
design program at Collège Ahuntsic. 

Since my school is far from my home, I am living at 
the college in a room adapted to my wheelchair needs.

Due to a back operation in 2008, I have been 
physically impaired and unable to walk for the past fi ve 
years. Th e operation lasted eight hours, and was 
supposed to realign my spine. Instead, I ended up with 
two metal rods and 30 screws in my back. Not to 
mention, I was hospitalized for three weeks. I had to see 
several physiotherapists aft er the operation to try to help 
me get back on my feet. Despite all of the eff ort I put 
into learning how to walk again, I’m still stuck in my 
wheelchair. You might think that in fi ve years I would 
have had the time to adapt to my situation, understand 
that I am among the unfortunate, and got used to it, 
but that is far from the reality.

I try hard not to compare myself to others, but it 
isn’t easy seeing nearly everyone around me on their 
feet walking about while I’m completely dependent on 
others and can’t move a muscle. I need someone to 
feed me, wash me, do my grocery shopping, take me to 
school, someone to do this and someone else to do 
that. I always need help. It drives me crazy! I just want 
to be independent like everyone else my age. 

Being dependent means waiting a long time—all 
the time. I am constantly waiting for help. When in 
reality, I just want to do things myself.

Th e best example of my dependency is paratransit. 
Either I arrive too early to my destination, or I end up 

waiting for my lift . One way or the other—I wait. I even 
have to wait—and for way too long—to speak with 
someone on the phone. If I arrive late for an 
appointment, or to meet someone, it’s not their fault. I 
should have arrived even earlier for the paratransit to 
wait even longer. It is as if because someone is in a 
wheelchair they always have to wait.

Furthermore, how am I supposed to feel about this 
wheelchair that I spend my entire life in, an object that 
I look at as my greatest enemy and restriction? As soon 
as I encounter ONE step, I’m in a bind!  Th at’s just one 
of the many obstacles I confront; I couldn’t forget 
grass, mud, rain and most importantly—snow. Once 
the snow falls, I can’t go outside, not even for a stroll. 
I’m stuck inside!

I wouldn’t even think about counting the number 
of events and occasions that I’ve missed because the 
location was not wheelchair accessible. Here’s one of 
the many examples: Of the 55 Montreal metro stations, 
only fi ve are wheelchair accessible. Th at’s a bit of an 
inconvenience, wouldn’t you say?

Th ere are other inconveniences that come along 
with having Friedreich’s ataxia. For one, I have a hearing 
problem, so I always have to ask people to repeat what 
they say. My hearing impairment even has an eff ect on 
where I go. I tend shy away from places that are too noisy, 
since I can’t hear what the others say at these locations.

Also, how am I supposed to feel good about myself 
when I can’t even feel my feet or move my toes or legs? 
I mean, I have trouble speaking and can’t even put on 
my own pants! 

It is also hard to feel good about yourself when 
your brother and sister are both more independent 
than you, even though they are younger. My brother 
can drive without supervision and has a student job; I 
have been searching for a job for such a long time. My 
sister cooks for my parents; I, myself, would like to 
help them and feel useful. How am I supposed to feel 
good about myself when I am aware of everything that 
I am incapable of doing? Th en, hear people complain 
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BRUNCH CONFÉRENCE À QUÉBEC  

Sophie Audet

Près de 90 personnes se sont réunies au restaurant 
l’Académie de Québec, le 20 octobre dernier, afi n de 
participer au brunch-conférence organisé par les 
familles Audet, St-Pierre et Vigneault.  La conférence 
de la troisième édition de l’événement a été présentée 
par Martin Gingras, ergothérapeute en défi cience phy-
sique au CSSS Alphonse-Desjardins.  Cette allocution 
a permis aux participants de connaître les diff érents 
besoins des personnes atteintes d’ataxie, selon l’évo lu-
tion de leur maladie.

L’événement, qui gagne en popularité, a permis au 
comité organisateur de récolter 3 650 $. Demeurez 
attentif, l’activité sera probablement de retour en 2014.

Merci à nos commanditaires : Caisses Populaires 
Desjardins de Lévis; Pharmacie Familiprix (Julie-
Christine Racicot); Ameublements Tanguay; 
Rotisseries St-Hubert; Énergie Cardio; Boutique Le 
Vignoble; Restaurant du Musée National du Québec; 
Les Violons du Roy; Atelier Pelligraph; Couvre-
planchers Pelletier; Restaurant de l’Hôtel Hilton 
Québec; Brûlerie Jacques Cartier; Construction 
Logimieux; Boulangerie Michel Gauvin; Les Chocolats 
Favoris; Restaurant L’Académie; Musique Alto; 
Restaurant Sagamité; Antiquités Chez Ti-Père, député 
Gérard Deltell, ACAQ; Murray Promotions inc.

about the little things that go wrong in their lives. If 
they only realized how lucky they actually are! 

What bothers me the most is the word degenerative: 
the fact that this disease that is haunting me is only 
worsening. I have no idea how I will look 10, 15 or 20 
years from now. Will people be able to understand me? 
Will I still be able to wash myself standing up? Will I be 
able to feel my feet? Will I be able to dress myself or 
even use the toilet alone? I try to not think about these 
things, but it’s hard not to.

Not long ago, I visited Quebec City to see a 
conference on Dr. Tremblay’s research. He is a 
passionate and kind researcher who is devoted to his 
research and clearly loves what he does. For the past 
three years, he has focused his attention on Friedreich’s 
ataxia, and in doing so has made some great progress. 
His tests on mice have provided some interesting 
fi ndings. 

Because of him, I am very hopeful that someday I’ll 
walk again, which is the motivation behind my desire 
to stay fi t. I’m quite active and want to lose as much 
weight as possible. I attend swimming class two times 
a week and I love it! At home, during the summer 
months, I go for swims, even when the water is freezing. 
Water is great! I get a wonderful sense of freedom 
when I’m in water—it’s so powerful. I also go for daily 
“strolls.” I used to take my dog with me; unfortunately, 
he died last February. It was so nice seeing the smiles 
on the faces of those who saw my dog and I together. I 
exercise in the school gym regularly during the school 
year. Th e feeling of self-improvement doesn’t only 
make me feel good about myself physically, more 
importantly it is mentally uplift ing. What I love the 
most however is encouragement. Sometimes professors 
tell me to keep at it; other times fellow students give me 
moral support, even if they don’t know me.  

One thing is certain, I will not give up!I know that 
one day my condition will improve. Because the reward 
is well worth the eff ort!

ÉVÉNEMENT • EVENT
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L’ATAXIE ET LA KINÉSIOLOGIE  

Paméla Émilie Fugère, kinésiologue (B. Sc.)

Définition de la kinésiologie

Le terme kinésiologie désigne la science qui étudie le 
rapport entre les mouvements du corps humain et les 
composantes biologiques (anatomie, physiologie, 
neurologie, biochimie, biomécanique), ainsi que les 
composantes sociales (sociologie, histoire, 
psychologie), dans des contextes variés : loisirs, 
prévention, recherche, performance et amélioration de 
la santé. Cette science vient également en aide à des 
personnes qui présentent des défi ciences, des handicaps 
ou qui souff rent de maladies chroniques.

Ce domaine scientifi que fait appel à plusieurs 
disciplines reliées à l’activité physique et au sport telles 
que l’anatomie, l’apprentissage moteur, la nutrition, la 
réadaptation et plusieurs autres branches.

Comment différencier le kinésiologue des divers 
professionnels tels que le physiothérapeute, 

l’entraîneur, etc. ?

Chaque spécialiste joue un rôle bien précis. La 
majorité des gens savent qu’un médecin donne des 
médicaments ou qu’un physiothérapeute travaille à 
faire diminuer l’infl ammation et à guérir les blessures. 
Tous ces experts se complètent, mais leur champ de 
pratique varie.

Dans le cas du kinésiologue, celui-ci utilise le 
mouvement du corps humain afi n de prévenir, de 
soigner et d’augmenter les performances ou la santé. 
C’est un professionnel de l’activité physique qui 
possède un baccalauréat de quatre ans.

Par rapport à un physiothérapeute, un kinésiologue 
n’utilise pas d’équipement thérapeutique pour traiter 
un état particulier. Il prescrit plutôt des exercices 
spécifi ques et peut faire des manipulations telles que 
des étirements assistés pour guider dans un processus 
de réhabilitation et pour éviter la réapparition du 
problème.  Un kinésiologue est formé pour exercer sa 
profession avec une population révélant des troubles 
de santé chroniques. Quant à l’entraîneur personnel, il 
ne possède pas les mêmes études : le kinésiologue 

possède au minimum un baccalauréat universitaire de 
quatre ans, alors que l’entraîneur peut ne pas avoir de 
formation ou en avoir une qui n’est pas reconnue par le 
système de santé.  Les entraîneurs ne sont donc pas 
reconnus par les professionnels de la santé ni par les 
assureurs.

En résumé, le kinésiologue intervient auprès de 
diff érents types de clientèles, saines ou souff rant 
d’aff ections persistantes. Il guide le patient et ce dernier 
apprend comment améliorer sa condition.

Le kinésiologue et la rééducation fonctionnelle 
ludique et sportive pour les personnes vivant 

avec l’ataxie.

Durant leurs études, nos kinésiologues apprennent 
en profondeur l’apprentissage et le développement 
moteur du bébé naissant jusqu’à l’adulte et l’aîné, ainsi 
que la performance et le vieillissement du corps 
humain. Cela leur permet de travailler avec les gens 
atteints d’ataxie. 

Les kinésiologues de notre équipe K=mc2 
Entraînement ont comme objectif d’aider le client à 
être plus indépendant en optimisant son adaptation 
aux tâches de la vie courante et de le soutenir pour qu’il 
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devienne un expert dans l’art d’utiliser son corps pour 
les activités fonctionnelles et de loisir en fonction de 
son handicap, de ses capacités et de ses désirs, le tout 
dans le respect.

Le kinésiologue est le spécialiste des 700 muscles de 
l’organisme. La contraction musculaire créant le 
mouvement est orchestrée à l’aide de signaux (infl ux 
nerveux) envoyés par le cerveau. Le kinésiologue 
travaillera avec le client pour optimiser les aptitudes du 
cerveau à apprendre et à se souvenir de schémas 
moteurs (ordre et séquence des contractions 
musculaires) nécessaires à la réalisation d’une tâche 
précise.

Pour ce faire, les kinésiologues de notre équipe 
évalueront les compétences du client afi n de faire un 
bilan et un diagnostic. Ils collaboreront avec les autres 
intervenants de leur entourage. Cette évaluation 
permettra aussi de souligner et d’observer la moindre 
évolution tout au long du processus de réadaptation.

Le kinésiologue s’occupera principalement 
d’améliorer l’équilibre, en position statique et en 
mouvement, dans l’accomplissement de diverses 
activités quotidiennes, de même que la coordination 
lors d’activités ludiques, sportives ou utilitaires. Il 
élaborera un plan d’action avec le client et les membres 
de son entourage afi n de leur enseigner des programmes 
d’exercice pour  qu’ils puissent l’aider à les réaliser.

Les kinésiologues de notre équipe utilisent une 
approche biopsychosociale avec le client : ils travaillent 
sur le sommeil, l’alimentation, l’anxiété et la fatigue 
que ce dernier peut ressentir. 

ATAXIA AND KINESIOLOGY
Paméla Émilie Fugère, kinesiologist (B. Sc.)

Definition of kinesiology

Kinesiology is the scientifi c study of human movement, 
taking into account biological factors (anatomy, 
physiology, neurology, biochemistry, biomechanics) 
and social components (sociology, history, psychology) 
in a variety of contexts: leisure, prevention, research, 
performance and health. Th is branch of science is also 
used to help people with defi ciencies, handicaps and 
chronic illnesses.

Kinesiology makes use of several disciplines related 
to physical activity and sports, such as anatomy, motor 
learning, nutrition, rehabilitation and several others.
How are kinesiologists different from other 
professionals, such as physiotherapists or 

trainers? 

Each specialist plays a very specifi c role. Most 
people know that a doctor prescribes medicine and 
that a physiotherapist works to reduce infl ammation 
and heal injuries. All these experts with their diff erent 
fi elds of practice complement each other.

Kinesiologists use the movement of the human 
body preventively, to improve health and to enhance 
performance. Th ese physical activity professionals 
have a four-year bachelor’s degree.

Unlike physiotherapists, kinesiologists do not use 
any therapeutic equipment to treat a particular 
condition. Rather, they prescribe specifi c exercises and 
can practice adjustments, such as assisted stretches, to 
guide the rehabilitation process and avoid a recurrence 
of the problem. Kinesiologists use their training and 
knowledge to help people with chronic health issues. 
Kinesiologists are also diff erent from personal trainers, 
who do not have the same education and training; 
kinesiologists have at least four years of university 
education, whereas personal trainers may have no 
formal training or, if they do, it is not recognized by the 
healthcare system. Personal trainers therefore have no 
offi  cial status in the eyes of healthcare professionals 
and insurers.

In short, kinesiologists treat diff erent types of 
clients, who may be healthy or dealing with persistent 
issues. Th ey guide patients in learning to improve their 
condition.

514-953-5626
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ability to learn and remember the motor patterns 
(order and sequence of muscular contractions) 
required to achieve specifi c tasks.

In order to do this, our kinesiologists conduct an 
overall assessment of the client’s abilities to arrive at a 
diagnosis in collaboration with the other practitioners 
involved. Th is evaluation also makes it easier to track 
the client’s progress in detail during rehabilitation.

Kinesiologists focus on improving balance—
stationary and in motion—required to perform various 
daily activities, as well as the coordination needed for 
leisure activities, sports and practical tasks. An action 
plan is developed with the client and those involved in 
the client’s life so that the latter can help the client with 
the prescribed exercise program.

Our kinesiologists use a biopsychosocial approach: 
they work on improving sleep and nutrition, as well as 
countering any anxiety and fatigue that the client 
might experience.

Kinesiologists and functional re-education for 

sport and leisure for people with ataxia

As part of their studies, our kinesiologists gain an 
in-depth knowledge of motor development and 
acquisition in humans from newborns to adults to 
seniors, as well as an understanding of the aging of the 
human body and how it performs. Th is training 
prepares them to work with ataxic patients.

Th e goals of the kinesiologists on our K=mc2 
Entrainement team are to help clients become more 
independent by optimising their adaptation to daily 
tasks and providing sensitive support as they master 
the art of using the body for functional and leisure 
activities in the unique context of their handicap, 
abilities and wishes.

Kinesiologists have specialized knowledge of the 
body’s 700 muscles. Muscular contractions use signals 
(nerve impulses) sent by the brain to create movement. 
Kinesiologists work with clients to optimise the brain’s 

Chers membres,
Nous tenons à vous rappeler qu’il est temps de 
renouveler votre adhésion 2014. L’adhésion à 
l’ACAF est payable du 1er novembre de l’année en 
cours au 31 octobre de l’année suivante. 
Le coût reste le même depuis plus de dix ans : 
10 $ par année.

Il y a plusieurs façons de payer : 
1. poster un chèque à l’ACAF (3800, rue Radisson, 
bur. 110, Montréal QC  H1M 1X6)
2. par PayPal : vous trouverez le lien sur chaque 
page de notre site web www.lacaf.org
3. par carte de crédit :

• en téléphonant au 514-321-8684 ou au                                               
1-885-321-8684

• ou en ligne dans la section Adhésion.
Si vous avez des questions, n’hésitez pas à nous 
contacter.

Dear members,
We remind you that it is time to renew your 

membership 2014. Membership is payable from 
1st November of the year to October 31 next year.
The cost remains the same for more than ten 
years: $10 per year.

There are many ways to pay:
1. mail a check to CAFA (3800 Radisson St., 
Suite 110, Montreal QC H1M 1X6)
2. by PayPal : you will fi nd the link on our website
3. by credit card 

• by calling 514-321-8684, 1-885-321-8684 
• or online in the Membership section.

If you have any questions, please feel free to 
contact us.
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ÉTATS D’ÂME • STATE OF MIND 

WORKING WHILE HAVING FUN OR… 

HAVING FUN WHILE WORKING?  

Michèle Pitre

(la version française a été publiée dans le numéro 
de juin 2013)

I wonder if I should directly tell you about the course 
that I started in early December, or I should simply 
have fun making you guess what it is. I think I should 
tell you just enough to make you want to know a little 
more about...

Before and aft er each class, I feel all excited and 
more energetic. If you only knew how fulfi lled I feel. In 
addition to having an extraordinary teacher, I gradually 
made tons of progress, yet imperceptible to the 
surroundings. I am learning to be patient, and to take a 
deep breathe. Because I’ve always wanted to have 
everything right away or even yesterday or the day 
before yesterday! I imagined that to get incredible 
results, all I’d need is take classes for a few months. But 
no! Th is is may be costing me a lot more than I have 
expected, but for me it is really worth it. Slowly but 
surely, I feel more confi dent in all areas of my life. I 
have even learned to face some of my fears that made 
my life a misery for too long.

I have heard people say, wrongly, that it is only 
leisure. Now, I could right away tell them about all the 
good things that it is doing to me. If I told you that it 
works my muscle tone, my space, my pace, my fi ne and 
gross motor skills, my coordination, my balance, my 
grip and so on, what do you say? In addition to these 
numerous physical benefi ts, some work is done on the 
psychology of the person to improve some of their 
behaviors or attitudes in life. So, for example, my self-
esteem, self-confi dence, controlling my emotions and 
my interpersonal skills have greatly improved. It even 
helped me get through a mourning that was not easy to 
deal with.

Each course is tailored to the needs of each and 
every one. Various tools (cones, hoops, glasses, etc.) 
are used to help the gross motor skills. Everything is 

designed to work the muscles as much as possible. Th is 
is interrupted with exercises that work directly my 
strength.

Yes, doing the horse therapy requires a lot of my 
attention and all my concentration, which is the most 
diffi  cult part for me. Th at and being able to stay well 
relaxed. It is important to know how to relax and to let 
go in order to become one with the horse. Because I 
know that it is the only way for me to get a better 
approach. But my muscles are so stiff  and lazy that 
when trotting, I almost look like bag of potatoes!

I love being in contact with this hypersensitive 
animal. More than anything else, not being judged 
makes me feel really good. So far, I only felt comfortable 
in an environment where people are physically 
disabled. I could not fi nd the condescension that 
characterises a lot of people as “normal”.

But in the barn, I have the feeling of being welcomed 
and accepted by all. I feel respected for who I am and 
for my learning pace. Let’s just say I am tamed as much 
as I tame...
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TÉMOIGNAGE • PERSONAL STORY

Je suis un jeune homme de 33 ans. Je demeure au sous-
sol de la maison de mes parents à Longueuil. Je me 
déplace en fauteuil roulant manuel depuis l’âge de 16 
ans. J’ai également un fauteuil motorisé depuis 2009, 
car j’ai une maladie dégénérative : je suis atteint de 
l’ataxie de Friedreich. Cela me cause plusieurs 
diffi  cultés de motricité, de spasticité, de langage et bien 
d’autres. 

Depuis mes 18 ans, je m’entraîne de façon assidue 
à Viomax situé au Centre de réadaptation Lucie-
Bruneau, dans une salle de gym adaptée. De plus, une 
fois par semaine, je fais de la natation à la piscine du 
Centre avec une accompagnatrice. Cette activité me 
permet de bouger encore mes jambes et  a pour eff et de 
réduire mes spasmes et de pouvoir détendre mes 
muscles en les étirant. Je dors très bien après ces 
exercices.

Je fais partie d’une équipe de boccia, un sport 
d’origine européenne qui ressemble un peu à la 
pétanque. Je joue une fois par semaine et participe à 
des tournois depuis 2007. De 2004 à 2006, j’ai travaillé 
durant près de deux ans comme recherchiste pour 
l’Association québécoise des sports en fauteuil 
roulant. J’ai fait un DEC en sciences humaines au cégep 
Édouard-Montpetit. Mon secondaire, je l’ai terminé à 
Montréal à l’école Georges-Vanier. Il s’agit d’une 
polyvalente régulière, mais accessible aux fauteuils 
roulants. Nous étions une vingtaine de personnes 
handicapées. Ce qui m’a séduit de cette école, c’est 
évidemment qu’elle était régulière et que les étudiants 
étaient habitués de voir des fauteuils roulants. 

Dès le début de mon adolescence, ma condition 
s’est grandement détériorée. Je ne pouvais plus courir, 
ni patiner, ni me promener en bicyclette. Donc, j’étais 
connu de la majorité des autres étudiants. J’ai manqué 
la fi n de mon secondaire III en raison d’une foulure au 
pied gauche et je ne voulais pas me rendre à l’école 
d’aucune autre façon que sur mes deux pieds. 

J’AI TROP DE RAISONS DE CONTINUER 

Martin Dumulong

J’ai toujours voulu montrer une image de 
vainqueur, je n’ai jamais recherché de la pitié des 
autres. En sixième année, des élèves ont commencé à se 
moquer de ma façon de marcher. Ma professeure aussi 
remarquait des symptômes et en a fait part à mon père. 
J’ai donc été vu par mon médecin de famille qui m’a 
rapidement recommandé à un neurologue qui m’a 
hospitalisé pour une semaine à l’Hôpital de Montréal 
pour enfants. J’ai passé une batterie de tests qui m’a 
révélé que j’étais atteint d’ataxie de Friedreich. 

À cette époque, je ne savais pas trop ce que ça 
signifi ait. Au fi l des années, j’ai dû mettre fi n à plusieurs 
activités avant d’accepter le damné fauteuil roulant. Et 
le fauteuil, ce n’est pas la fi n des pertes, mais je préfère 
ne pas trop y penser. Claude St-Jean a dit qu’il était 
condamné, donc moi aussi je le suis, je veux tout faire 
pour retarder ce châtiment. 

On a tous des peines, nous y sommes tous 
confrontés – des peines d’amour, des décès, etc. J’ai 
vécu tout ça et ce qui est pour moi le plus diffi  cile, c’est 
le rejet de ceux avec qui je m’adonnais, car je n’étais 
plus le même. Mais malgré tout, je suis bien entouré 
par mes amis, ma famille... J’ai encore trop de raisons 
de continuer : en plus de tous ceux qui m’entourent, il 
y a le sport, les spectacles de musique et d’humour, le 
cinéma, les restaurants, les musées, l’histoire, la 
politique, l’ordinateur et la télé vision et, aussi, l’espoir 
et les rêves dans lesquels tout est permis.
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TÉMOIGNAGE • PERSONAL STORY

I am a 33-year-old man living in the basement of my 
parents’ house in Longueuil. I have gotten around 
using a manual wheelchair since I was 16 years old. 
Since 2009, I also have a motorized wheelchair because 
I have a degenerative disease. I suff er from Friedreich’s 
Ataxia, which causes me several problems aff ecting 
motor skills, muscles, speech and more. 

I have been working out diligently at Viomax, an 
adapted gym located at the Lucie-Bruneau Rehabilitation 
Center, since I was 18. I also go swimming at the Lucie-
Bruneau pool once a week. Th is is a very good exercise, 
which allows me to make movements I couldn’t 
otherwise. I sleep very well on pool days, because this 
exercise helps reduce my spasms and relax my muscles 
by stretching them. 

I am also part of a Boccia team. Boccia is a European 
sport similar to petanque.  I play once week and I have 
participated in tournaments since 2007. I worked as a 
researcher at the Quebec Wheelchair Sports Association 
for about two years, from November 2004 and to 
October 2006. I have a DCS, a college diploma, in 
Social Sciences from Cégep Édouard-Montpetit. I 
graduated from Georges-Vanier High School in 
Montreal. It is a regular high school that is wheelchair 
accessible. Th ere were just under 20 disabled people at 
the school. What got me interested in fi nishing my 
secondary IV and V (grades 10 and 11) there is because 
it is a regular school. Th e students got used to seeing 
wheelchairs. 

In my early teenage years, my condition got much 
worse. I could not really run, ride a bicycle or skate 
anymore. I missed my secondary III due to a sprain in 
my left  foot and did not want to go to school other than 
on my own two feet. While I always wanted to show 
only a brave face, I never sought pity from others. In 
sixth grade, some students started making fun of the 
way I walked. My teacher has noticed other symptoms 
as well, like my writing, and told my father about it. I 
was then seen by our family doctor who quickly 
referred me to a neurologist who admitted me to the 

Children’s Hospital in Montreal where I stayed for a 
week. I underwent all kind of tests that revealed that I 
was suff ering from Friedreich’s Ataxia.

At that time I did not know what it really meant. 
Over the years I had to forget about practicing many 
sports before accepting the damned wheelchair. And 
the wheelchair was not the end of the losses, but I prefer 
not to think about that. Claude St-Jean used to say that 
he was doomed, then so am I, but I want to do anything 
I can to delay the punishment. 

We all have sorrows; we all have to face them: 
heartbreak, sorrows, deaths, etc. I went through it all, 
and what sometimes seems to be the most diffi  cult is 
being rejected by those I devoted myself to, because I 
did not look the same anymore. But I will forever be 
myself, and despite everything I am well surrounded 
by my friends, my family… I still have too many 
reasons to keep on going. In addition to all those 
around me, there is sport, comedy and music shows, 
movies, restaurants, museums, history, politics, 
computers and television. Th ere is also hope and 
dreams where everything is allowed.

TOO MANY REASONS TO KEEP ON GOING 

Martin Dumulong
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TÉMOIGNAGE • PERSONAL STORY

POURQUOI JE M’IMPLIQUE 

Lucie Gagnon

Je suis grand-maman d’une petite-fi lle atteinte de 
l’ataxie de Friedreich de même que de quatre petits 
garçons. Mon cinquième petit-fi ls doit naître aux envi-
rons de Noël.

Pourquoi je m’implique

Ma grande motivation, c’est ma petite-fi lle Morgane 
qui a 12 ans. C’est aussi que je crois fermement que 
guérir des maladies héréditaires, c‘est possible.

Pourquoi je mets tant d’espoir dans la recherche

Parce que ce n’est pas de la science-fi ction. Les petites 
souris, atteintes de l’ataxie de Friedreich, qui ont été 
traitées par thérapie génique au CHUL à Québec ainsi 
qu’en France et aux États-Unis, se portent suffi  samment 
bien pour que les scientifi ques envisagent de faire des 
essais cliniques sur les humains, d’ici plus ou moins 
deux ans. Les résultats obtenus avec la recherche sur 
l‘ataxie de Friedreich, soutenue fi nancièrement par 
l’ACAF, ouvrent la voie à la possibilité de traiter un 
grand nombre de personnes atteintes de maladies 
héréditaires. 

Ce que l’on peut faire

Personnellement, depuis bientôt deux ans que je côtoie 
l’ACAF – Fondation Claude Saint-Jean, je vous avoue 
qu’il aurait été facile de me laisser décourager par 
l’ampleur du travail à accomplir.

Se donner les moyens pour que les chercheurs  
puissent poursuivre sans interruption, faute d’argent, 
voilà ce à quoi je me suis attelée. Pour ce faire, je siège 
au  conseil d’administration de l’ACAF depuis un an, 
même si ce n’est pas simple, puisque j’habite Québec. 

Se donner les moyens passe par la sensibilisation 
des instances gouvernementales et de la population au 
fait que soutenir fi nancièrement la recherche, c’est 
choisir de traiter de 300 000 à 500 000 Québécois 
atteints de maladies héréditaires. Ce n’est pas rien. 

C’est en s’unissant avec le Regroupement québécois 
des maladies orphelines, de même qu’avec des 
chercheurs et des représentants de diverses fondations, 

que nous réussirons  à convaincre le gouvernement de 
prendre les décisions qui s’imposent, dès maintenant, 
dans les soins et le traitement des maladies héréditaires.  

Pour informer la population sur la situation de la 
recherche sur les maladies héréditaires et pour démon-
trer l’importance d’un investissement du gouvernement, 
des conférences ont été et seront off ertes à la population. 
Y assister, c’est  contribuer  à faire avancer les choses. 

Les maladies héréditaires sont causées par la 
transmission de nos gènes qui peuvent, à l’occasion, 
porter un défaut. Puisque nous sommes tous porteurs 
de gènes, nous sommes tous susceptibles de transmettre 
une maladie héréditaire. Nous ne serons jamais trop 
nombreux à donner et à nous impliquer de diff érentes 
façons, pour que l’ACAF – Fondation Claude Saint-
Jean puisse remplir sa mission qui comporte plusieurs 
volets. Chaque petit geste est important pour nous. 
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TÉMOIGNAGE • PERSONAL STORY

WHY AM I INVOLVED?

Lucie Gagnon

I am the grandmother of a granddaughter who has 
Friedreich’s ataxia. I also have four grandsons and a 
fi ft h who is due sometime around Christmas.

Why am I involved? 

My main motivation is my 12 year old granddaughter, 
Morgane. Another reason is because I strongly believe 
that hereditary diseases can be cured.

Why do I place so much hope in research?

Th e reason is because research is not science fi ction. 
Th e little mice with Friedreich’s ataxia that received 
gene therapy at CHUL in Quebec City, France and the 
U.S. are doing well enough that scientists are planing 
to perform clinical trials on humans within the next 
two years. Th e results achieved from the CAFA funded 
research on Friedreich’s ataxia has opened the doors to 
potentially treating a large number of people with 
hereditary diseases.  

What can we do?

Soon it will be two years since I started working with 
CAFA – Claude Saint-Jean Foundation. Personally, I 
have to admit that it would have been easy to let myself 
get discouraged by the scope of work there was to 
accomplish.

Nevertheless, I have set out to gather the resources 
for local researchers to continually perform their work, 
without interruption due to a lack of funding. Even 
though this is no simple task—since I live in Quebec 
City—I have been on CAFA’s Board of Directors for a 
year. 

Gathering resources includes informing the public 
and government authorities that by fi nancially backing 
research, they are choosing to treat 300 000 to 500 000 
Quebeckers with a hereditary disease. Th at has to count 
for something. 

By joining forces with researchers, foundations 
representatives and the Quebec Coalition for Orphan 
Diseases, we are working to convince the government 

to make critical decisions today for the treatment and 
care of hereditary diseases.  

Conferences have been and will be off ered to the 
public regarding the research on hereditary diseases in 
2013. Th ey are meant to ensure the public is aware of the 
importance of Quebec’s investment in treating here-
ditary diseases. Th e simple act of attending a confe-
rence is a contribution that will help advance things. 

Hereditary diseases are caused when occasional 
genes defects are passed from one generation to the 
next. Since everyone has genes, we all have the potential 
to pass on a hereditary disease. Th ere will never be too 
many people giving to the cause or getting involved, in 
whichever way that may be, for CAFA – Claude Saint-
Jean Foundation to fulfi ll its multi-pronged mission. 
Don’t forget, every gesture counts. 

Morgane
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ÉVÉNEMENT • EVENT

Les 12 et 13 octobre dernier se tenait à London Ontario, 
la 2e Conférence canadienne sur les ataxies. Cette 
activité mémorable organisée par l’extraordinaire Roger 
Foley, président de CAFA Central, a été portée à un 
nouveau sommet. Cet événement constitue l’événement 
canadien le plus important rassemblant les personnes 
ataxiques et la communauté qui les entoure. 
Poursuivant sur la lancée de l’année dernière, des 
sommités du domaine des connaissances sur les ataxies 
autant de l’approche clinique que thérapeutique y 
participaient, soit un panel d’excellence composé des 
personnes suivantes : 
• Jacques P. Tremblay, professeur au département 
de médecine moléculaire de l’Université Laval à Québec 
et chercheur principal au Centre de recherche du CHUL. 
• Gail Ouellette, directrice du Regroupement qué-
bécois des maladies orphelines (RQMO), docteure en 
génétique et conseillère en génétique diplômée et pré-
sidente fondatrice du RQMO.
• Dre Grace Yoon qui a fait ses études en médecine 
génétique, suivies par un fellowship en neurogénétique, 
elle travaille présentement  à la division clinique et en 
génétique métabolique et à la division de la neurologie 
à Th e Hospital for Sick Children de Toronto, en plus 
de prodiguer des soins cliniques aux patients atteints 
de maladies neurologiques, elle est professeur à la 
Faculté de médecine de l’Université de Toronto, Dre 
Yoon est une formatrice spécialisée en caractérisation 
clinique des maladies neuromusculaires et des ataxies 
héré di taires, notamment leur histoire et leur découverte 
chez les patients atteints de ces maladies. 
• Linda Norton, est ergothérapeute et possède une 
maîtrise en soins à la collectivité, sa carrière s’est con-
centrée sur la tâche de rendre disponible l’équipement 
adapté et les aides à la mobilité afi n d’augmenter l’indé-
pendance et la qualité de vie des personnes vivant avec 
un handicap, elle excelle dans ce domaine com plexe 
depuis 12 ans et a également participé à la création d’un 
guide de développement pour l’Asso ciation des infi r-
mières diplômées de l’Ontario et l’Asso ciation cana-

dienne des soins aux blessés ; de plus, elle travaille à 
temps plein comme coordinatrice nationale à l’édu-
cation pour Shoppers Home Health Care tout en étant 
membre de facultés de deux universités onta riennes et 
directrice de l’équipe interprofessionnelle de l’Asso cia-
tion canadienne de l’institut des soins aux blessés, elle 
vient d’amorcer une maîtrise à l’université Western.
• Michelle Gatt est propriétaire et vice-présidente 
des opérations de Seniors Access une compagnie de 
gestion de soins ; elle a présenté un exposé sur les droits 
des patients et les moyens de faire reconnaître ses 
droits. 
• Lisa Hetherington a présenté un magnifi que témoi-
gnage sur sa vie personnelle et les défi s quotidiens qui 
attendent une personne qui vit avec une ataxie. 
Touchant et émouvant.

Sur vidéos, des hommages ont été rendus à Kama 
Soles représentante de CAFA en Saskatchewan, per-
sonne exceptionnelle par son parcours et également à 
Lisa Hetherington et Marilys Pinet-Bessette.

Un superbe spectacle multimédia et sur scène, créé 
par Roger Foley, a été présenté en fi n d’après-midi 
« Limitless With Limitations ». Les musiciens et artistes 
du concert-bénéfi ce étaient Mike McKyes, Pete 
Comrie, Janet Salyn, Roger Foley, Kristin Vardon et 
plusieurs autres. Un banquet se tenait en fi n de 
première journée en l’honneur de feu Claude St-Jean, 
membre de l’Ordre du Canada. Un travail énorme 
réalisé par Roger Foley ! Son ami Pete Comrie lui a 
rendu un vibrant hommage à la toute fi n du spectacle 
et il fut acclamé par l’assistance. Incroyable ! Bravo à 
tous !

Merci aux commanditaires 3M Canada, Shop-
pers Home Health Care, Lyndsey Webster of Cen-
tury 21, AllStage.ca. Merci aux bénévoles. Sans eux, 
cet événement n’aurait pas eu lieu ! 

Visitez la page Web de l’événement : canadian 
ataxiaconference.com. Procurez-vous éga le  ment la 
trame musicale du spectacle www.limitlesswithlimita-
tions.com/album/.
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ÉVÉNEMENT • EVENT

Th e 2nd Canadian Ataxia conference was held on 
October, 12th and 13th in London, Ontario. Th is 
memorable event organized by the extraordinary 
Roger Foley, president of CAFA Central, reached a 
new peak. Th is event is the largest Canadian event 
gathering ataxic people and the community 
surrounding these people. To maintain the momentum 
of last year’s event, excellent scientists that are expert 
in the fi eld of ataxia (especially in the clinical and 
therapeutical approach) took part to this event: 
• Jacques P. Tremblay, Professor of Molecular 
Medicine at Laval University and Senior Researcher at 
CHUL Research Center.
• Gail Ouellette, director of the Quebec Coalition of 
Orphan Diseases (RQMO), PhD in genetics and genetic 
counsellor graduate, founding president of RQMO.
• Dr. Grace Yoon who has completed her studies in 
medical genetics, followed by a fellowship in 
neurogenetics. She’s currently working at the clinic 
division and metabolic genetics and at the division of 
neurology at the Hospital for Sick Children of Toronto. 
In addition, she provides clinical care to patients with 
neurological diseases and she is a professor at the 
Faculty of Medicine, University of Toronto. Dr. Yoon 
is a specialised trainer on the clinical characterization of 
neuromuscular diseases and hereditary ataxias, 
especially on their history and discovery in patients 
with these diseases.
• Linda Norton is an occupational therapist and has 
a master’s degree in health care to the community. Her 
career focused on making available the appropriate 
equipment and mobility assistance in order to increase 
the independence and quality of life of people living 
with a disability. She’s been excelling in this area for 12 
years. She also took part to the creation of a development 
guide for the Association of nurses graduated of 
Ontario and the Canadian Association of casualty. 
Besides, she works full time as a national coordinator 
of education for Shoppers Home Health Care while 
being a member of the faculty of two universities in 

Ontario. She’s also a Director of the interprofessional 
team of the Canadian Association of the Institute of 
casualty care. She has also just started a master’s degree 
at Western University.
• Michelle Gatt is the owner and vice president of 
operations of Seniors Access which is a care 
management company. She made a presentation on 
the rights of patients and how to recognize their rights.
• Lisa Hetherington provided a beautiful testimony 
about her personal life and daily challenges that a 
person with ataxia has to face. It was touching and 
moving.

Many tributes through videos were paid to Kama 
Soles, CAFA representative in Saskatchewan who is an 
exceptional person by her career, and also to Lisa 
Hetherington and Marilys Pinet Bessette.

A fabulous multimedia show on stage, created by 
Roger Foley, was presented in late aft ernoon: “Limitless 
With Limitations”. Musicians and artists of this benefi t 
concert were Mike McKyes, Pete Comrie, Janet Salyn, 
Roger Foley, Kristin Vardon, and many others. A 
banquet was held at the end of the fi rst day in honor of 
the late Claude St-Jean, member of the Order of 
Canada. What a great job done by Roger Foley! His 
friend Pete Comrie paid great tribute to him at the end 
of the show and was acclaimed by the audience. 
Incredible! Congratulations to all!

Th ank you to the following sponsors: 3M Canada 
– Silver Sponsor, Shoppers Home Health Care – 
Bronze Sponsor, Lyndsey Webster of Century 21 – 
Friendship Sponsor, AllStage.ca – Sponsor Specials.

Th ank you to the volunteers. Without them, this 
event could not have taken place! 

Visit the webpage of the event: 
canadianataxiaconference.com. Get the sound track of 
the show: www.limitlesswithlimitations.com/album/.
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