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EDITORIAL 3

L’EVOLUTION DE NOM

Jean Phénix

Ca y est! Ataxie Canada est le
nouveau nom de I’ACAF, un
nouveau jalon de son histoire ! Les
opinions des membres sont divisées,
comme d’habitude. La majorité est
plus ouverte au changement, et les
conservateurs le boudent. Quant
a moi, je crois bien que c’est une
évolution.

En effet, ce changement est devenu
une nécessité pour plusieurs raisons.
La premiere cloche a sonné lors de
I’expansion de 1’association vers
plusieurs provinces et [’arrivée
des nombreux membres. Si le mot
« familial » a du punch en francais,
son utilisation parait étrange en
anglais. On nous demandait tantot
de Dlexpliquer, tantdt de le répéter. « Comment?
Familiére ? »

Tandis que les uns faisaient des efforts pour bien saisir
et reproduire la raison sociale de I’association, les autres
tentaient de la reformuler: association de ’ataxie de
Friedreich, fondation de I’ataxie, fondation de I’ACAF,
etc. Mais est-ce de leur faute si ’association, en plus de
défendre une cause peu connue, s’est dotée d’un nom
compliqué ?

Finalement, a notre ¢re informatique, ou nous n’avons
pas le temps et le golt de lire plus de dix lignes, ou
des images remplacent le texte, est-ce raisonnable de
garder un nom aussi long et complexe que I’ Association
canadienne des ataxies familiales — Fondation Claude
St-Jean?

Bref, d’un point de vue marketing, « maladie rare +
nom long » n’est pas une formule gagnante.

Bien qu’Ataxie Canada soit maintenant le nom officiel,
il nous reste encore beaucoup de matériel imprimé.
Alors, par souci d’économie, 1’ancien nom sera utilisé
de pair avec le nouveau pendant un certain temps pour
ensuite lui céder progressivement la place. Un nouveau
logo et site Web sont prévus vers le 43¢anniversaire de
I’association en novembre prochain.

2014 s’annonce une année de changement.
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THE EVOLUTION OF NAME

Jean Phénix

It’s official, CAFA has reached a
milestone. We have a new name:
Ataxia Canada! As always, opinions
varied on the subject. The majority
were open to the change, but there
were some opposed to it. As for me, I
think it’s progress.

The change was a necessity for several
reasons. The first signs emerged when
the association expanded to other
provinces and grew in membership.
Also, the word “Familial” may have
some punch in French, but in English
it sounds a bit awkward. People often
asked us to repeat it or to explain what
it meant. “Excuse me? Did you say
familiar?”

While some made the effort to understand and
correctly say the name of the association, others tried
to come up with their own creations: “Friedreich’s
Ataxia Association, The Ataxia Foundation, CAFA
Foundation, etc.” Can we blame them? Not only does
the association support a cause unknown to many, but
it also has a complicated name.

In the Information age—where most people do not
have the time or desire to read more than 10 lines of
text, and where text is increasingly being replaced by
images—does it make much sense to continue using a
name as long and complex as the Canadian Association
for Familial Ataxias — Claude St-Jean Foundation?

Moreover, from a marketing perspective, “rare disease
+ long name” is not a winning formula.

Even though Ataxia Canada is now the association’s
official name, we still have a lot of print material. So
for financial and environmental purposes, the old name
will continue to be used along with the new one for a
certain period of time, while the old name gradually
gives way to the new one. A new logo and website are
in the plans for the association’s 43 anniversary in
November.

2014 is shaping up to be a year of change!

Janvier e January 2014



4 TEMOIGNAGE ¢ PERSONAL STORY

LE SENS D’UNE HISTOIRE
Gwénaél MARTIN

Il y a évidemment des rencontres éphémeres dues a la
chance, aux opportunités, et qui suscitent 1’admiration
ou le dédain. Il y a surtout des rencontres qui orientent
votre parcours de vie, et qui y impriment bon gré mal
gré leurs marques indé€lébiles.

L’ataxie de Friedreich est I’une d’elles. Ma premiére
rencontre avec I’AF date du printemps 1988; j’avais
alors 12 ans. A cette époque, mon manque d’endurance
et un équilibre devenu précaire affectaient avec
insistance mon quotidien. C’est alors qu’un judicieux
neurologue me diagnostiqua une maladie de Friedreich.
Le flou dans lequel baignait la connaissance de la
maladie obligeait a taire le mot ataxie.

J’étais donc malade. Malade de quoi? Comment est-
ce arrivé ? Comment en guérir? Pas de réponses pour
beaucoup de questions de ma part et de celle de mes
parents. Seul, le nom de la maladie revenait a la
mémoire des médecins; le reste leur était inconnu ou
m’était caché. En effet, mes parents et les médecins ont
eu l'intelligence de me cacher 1’évolution et la faible
espérance de vie qui s’offrait alors aux malades. Passé
mon effroi d’enfant, cette annonce ne m’est pas apparue
comme une fin en soi, mais j’avais le devoir de vivre
pleinement avec ces défauts.

L’ horizon me paraissait clair... et une guérison évidente.

L’insouciance ne fut qu’une bréve période. Ainsi,
famille et amis se rangeaient a mes c6tés. Quoi de mieux
en effet que d’étre aimé et soutenu quand le temps et
I’espace vous semblent si peu présent. J’apprenais, tant
bien que mal, a vivre avec la maladie et sa sournoise
évolution. Je faisais le deuil de la marche, de la natation.
Je pris un kiné. La fatigue apparaissait plus rapidement.
Je m’accommodais et, malgré I’évolution sensible, je
gardais le sourire en envisageant un avenir des plus
radieux, porté par le vent de I’insouciance. Puis, ce fut
le temps du passage en fauteuil, que je vécus comme
une véritable renaissance avec les possibilités d’une
plus grande autonomie et d’une plus large liberté de
choix. Je poursuivis donc mes études avec une soif
insatiable de connaissances, moteur de mon existence.
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J’ai toujours trouvé dans I’histoire un intemporel
réservoir de solutions et de modeles spirituels ou
humains a suivre; cette incessante invention humaine
m’a permis de mieux appréhender I’espace, de mieux
définir le temps, et sans aucun doute d’obtenir une
forme de plénitude. J’y consacre donc mes études en
suivant un cursus d’Histoire et d’Histoire de 1’art. Je
suis recruté dans un endroit sacro-saint ou le temps et
I’espace se définissent: le musée du Louvre. D’abord
comme stagiaire et puis, pendant dix ans, j’occupe un
poste de documentaliste au sein du Département des
objets d’arts du Louvre. Défier le hasard n’aura qu’un
temps: je suis actuellement en congé longue maladie.
Je suis désormais un administrateur de 1’Association
Francaise de 1’Ataxie de Friedreich. Désormais, je
pense étre inscrit humblement dans le sens de I’histoire.

Il est désarmant de voir ses capacités physiques, son
corps, répondre avec une maladresse grandissante aux
sollicitations de D’intellect; les capacités cognitives
ne sont pas touchées. Toutefois, cette maladie m’aura
appris sans cesse a me dépasser, et, sans préjuger du
lendemain, a ne jamais me décourager. J’ose croire que
c¢’était un mal pour un bien tout comme j’ose croire
que, tous ensemble, nous saurons mettre a bas cette
absurdité. D’ici 14, il ne nous reste tant a faire. Je suis
Serge Reggiani lorsqu’il chante « Je I’aime tant, le
temps qui reste ».

Paris, 20 janvier 2014

THE MEANING OF A STORY

Gwénaél Martin

There are obviously brief encounters due to chance,
opportunities and that evoke admiration or disdain.
There are especially encounters that influence your
lifecycle and that willing or not mark it definitely.

Friedreich ataxia is one of them. I first met this disease
in the summer 1988. I was 12. At that time, my daily life
was severely affected by my lack of endurance and my
precarious balance. Then a wise neurologist diagnosed
me with Friedreich ataxia. No one was naming the
disease “ataxia” as the disease was not well known.
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So I was sick. Sick of what? How did it happen?
How could I cure this disease? No answer for lots of
questions from me and my parents. Only the name of
the disease kept coming back to my parents’ memory
but the remaining was unknown or hidden to me. Indeed,
my parents and the doctors had the intelligence to hide
from me the evolution and the short life expectancy of
the people affected by this disease. Once my terror of a
child was gone, this piece of news did not appear to me
as an end in itself but I had to fully live with all those
defaults.

The future seemed clear to me...and the healing was
obvious.
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Recklessness lasted for only a short period. My family
and friends were all by my side. There is nothing better
than being loved and supported while time and space
seem so absent. I tried my best to live with this disease
and with its sneaky evolution. I mourned the walking
and the swimming. I took a physiotherapist. I was
getting tired more quickly. I was getting used to this
and in spite of its noticeable evolution, I kept smiling
while hoping for a radiant future, carried by the wind
of insouciance. Then came the time of the wheelchair.
It was a true rebirth for me as I was more autonomous
and my freedom of choice increased. I continued my
schooling with an unquenchable thirst for knowledge
which is the driving force behind my existence.

I always found in History a timeless source of solutions
and spiritual or human models to follow; this unceasing
human invention enabled me to better apprehend space,
to better define time and without any doubt to reach a
kind of happiness.

That’s why I’'m studying History and Art history. I'm
in a sacrosanct place where time and space are defined:
the Louvre Museum. First as an intern and then for 10
years ’ve held a post as an archivist in the Department
of decorative arts at the Louvre. I managed to defy the
chance for only a limited period of time as I’m currently
in a long term sick leave. I am now an administrator
of the Association Frangaise de 1’ Ataxie de Friedreich.
I think I’'m now humbly following the direction of
history.

It’s disarming to see one’s physical abilities, one’s
body answering with an increasing clumsiness to the
sollicitations of the intellect; the cognitive abilities are
not affected. Yet, this disease constantly taught me
how to surpass myself and how to never let myself get
discouraged without prejudging the future. I believe it
was more a plus than a minus and I believe we will all
together manage tu put an end to this absurdity. Until
that time, we have so many things to do. I’'m like Serge
Reggiani when he sings “I love it so much, the remaing
time”.

Paris, January 20" 2014
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L’EXPLORATION DES MALADIES
GENETIQUES PAR LE DECRYPTAGE
DU GENOME

Dr Jacques Michaud MD, PhD

Les maladies génétiques rares se caractérisent par une
prévalence inférieure a 1/2000. Elles sont collectivement
fréquentes, touchant 3 % de la population (200 000—
300 000 québécois). Ces maladies se déclarent dans
80 % des cas durant I’enfance et I’adolescence. La
présence d’une maladie génétique rare chez un enfant
représente un défi pour les médecins et une source
majeure d’inquiétude pour les familles. En particulier,
un diagnostic est souvent difficile a établir. Les maladies
rares sont trés nombreuses et souvent mal connues. On
estime qu’il y a plus de 3700 maladies génétiques rares
qui ont été caractérisées au plan moléculaire et qu’il
y en a plus de 3500 qui n’ont pas encore €té décrites
ou dont les causes génétiques restent, pour 1’instant,
inconnues. Certaines conditions génétiques ne sont
associées qu’a un seul gene (ex: la fibrose kystique du
pancréas), mais la plupart des maladies génétiques sont
caractérisées par une certaine hétérogénéité, chacune
d’entre elles pouvant étre causées par des mutations
dans un ou dans plusieurs genes, ce qui complique les
investigations. Par exemple, la déficience intellectuelle
met en jeu plus de 400 génes connus et probablement
plus de 600 génes qui n’ont pas encore €té caractérisés.
Finalement, les modes de présentation sont souvent peu
spécifiques, surtout chez les trés jeunes enfants. Les
médecins éprouvent alors de la difficulté a formuler
une hypothése quant aux génes possiblement en cause.

Sans diagnostic, les familles et les médecins ne savent
pas a quoi s’attendre pour I’enfant. Les intervenants ne
peuvent donc pas élaborer des plans de rééducation ou
de prévention qui sont adaptés a la condition de I’enfant.
Ils ne peuvent pas non plus répondre de fagon optimale
aux questions des parents concernant les risques de
transmission de la maladie dans la famille. Finalement,
un traitement spécifique ne peut pas étre proposé.

Le diagnostic moléculaire s’est imposé comme un
outil incontournable de 1’évaluation et de la prise en
charge des patients présentant des maladies rares. Le
diagnostic moléculaire de ces conditions hétérogenes
a l’aide des technologies conventionnelles est
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typiquement laborieux et colteux puisqu’il met en
jeu I’analyse séquentielle d’un géne ou de plusieurs
geénes. La possibilit¢ de décrypter la séquence de
tous les génes (« I’exome » ou le « génome ») d’un
individu grace aux nouvelles technologies génomiques
révolutionne D’exploration des maladies génétiques.
L’exome correspond a la partie du génome (1-2 %)
qui est constituée des exons c’est-a-dire les parties des
genes qui sont exprimées pour synthétiser les produits
fonctionnels sous forme de protéines. L’exome contient
la grande majorité des mutations qui sont en cause dans
les maladies génétiques. Alors que le séquencage de
I’exome est utilis¢ en recherche depuis quelques années
pour identifier les génes associés aux maladies rares,
cette technologie commence maintenant a tre utilisée
en clinique dans le cadre de I’investigation de certaines
maladies génétiques.

Des données récentes indiquent que le séquengage
de I’exome permet de poser un diagnostic chez plus
de 25 % des enfants avec maladies rares inexpliquées.
Avec les avancées de la génomique, ce rendement
diagnostique deviendra encore plus grand au cours des
prochaines années. Déja plusieurs centres américains
offrent le séquencage de 1’exome sur une base
clinique et quelques centres canadiens se joindront a
eux prochainement. Comme le colt du séquencage
est appelé a diminuer rapidement, il est probable que
cette technologie deviendra un outil de base dans
I’investigation des maladies génétiques.

En résumé, le séquengage de I’exome permettra de
poser des diagnostics plus rapides et moins chers, de
diminuer considérablement le recours a des analyses
et consultations additionnelles, d’offrir un conseil
génétique plus précis et d’instituer un traitement
personnalisé.

A propos de Jacques Michaud

Le Dr Michaud est un Associ¢ du College royal des
médecins et chirurgiens du Canada en pédiatrie et en
génétique médicale. Apres avoir complété sa formation
en médecine a I’Université de Montréal et I’Université
de Toronto, il a travaillé comme chercheur postdoctoral
a I’Institut d’Embryologie cellulaire et moléculaire du
College de France et du CNRS a Paris et au Carnegie

Janvier e January 2014



RECHERCHE e

RESEARCH 7

Institution of Washington/Johns Hopkins University
a Baltimore. Il est actuellement Chef du service de
génétique médicale du CHU Sainte-Justine, professeur
de pédiatrie a 1’Universit¢ de Montréal et chercheur
national du Fonds de recherche du Québec—Santé
(FRQS).

Son programme de recherche est axé sur la génétique
des troubles neurodéveloppementaux. Son laboratoire
utilise notamment des approches de génétique a grande
échelle pour identifier les genes associés a la déficience
intellectuelle, a ’autisme et a 1’épilepsie. Son groupe
a entre autres démontré que les mutations spontanées
— qui ne sont pas héritées des parents — représentent
une cause majeure de déficience intellectuelle. Le Dr
Michaud met aussi a profit des modeles de souris pour
mieux comprendre la fonction de ces geénes et pour
développer des traitements pharmacologiques pour ces
troubles neurodéveloppementaux.

Son programme de recherche est subventionné par les
Instituts de recherche en santé du Canada, Génome
Canada, Génome Québec, FRQS and the March of
Dimes (USA). Son laboratoire de recherche utilise
le séquencage de I’exome pour I’identification de
nouveaux genes de maladies. Le CHU Sainte-Justine
et Génome Québec viennent de signer une entente pour
offrir le séquencage de I’exome sur une base clinique.

Source: Génome Québec (www.genomequebec.com)
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EXPLORING GENETIC DISEASES
THROUGH GENOME SEQUENCING
Dr. Jacques Michaud MD, PhD

Rare genetic diseases are characterized by a prevalence
below 1 in 2,000. Collectively, they are frequent,
affecting 3% of the population. In 80% of cases, the
disease manifests itself in childhood or adolescence.
A child suffering from a rare genetic disease is a
challenge for doctors and a major worry for the
family. In particular, it can be very difficult to reach a
diagnosis. There are many rare diseases and they are
often not well understood. We estimate that more than
3,700 rare genetic diseases have been characterized
on the molecular level, and that there are more than
3,500 that have not yet been described or whose genetic
causes are still unknown. Though some conditions are
not associated with a single gene (e.g. pancreatic cystic
fibrosis) most genetic diseases are heterogeneous, that
is, each can be caused by mutations in one or several
genes, which complicates research. For example,
intellectual disability can be caused by more than
400 known genes and probably more than 600 yet to
be characterized. Finally, presentation can be quite
nonspecific, especially in very young children. This
makes it difficult for doctors to formulate a hypothesis
regarding the genes that could be responsible

Without a diagnosis, the child’s family and doctor don’t
know what to expect. It becomes impossible to draw up
rehabilitation or prevention plans adapted to the child’s
condition. Doctors can’t properly answer the family’s
questions about the chances of transmitting the disease
to other family members. And, of course, a specific
treatment cannot be put forward.

Molecular diagnostics has become an indispensable
tool to evaluate and care for patients with rare diseases.
Molecular diagnosis of these heterogeneous conditions
using conventional technologies tends to be laborious
and costly because it requires the sequential analysis
of a gene or several genes. The ability to sequence all
the genes (the “exome” or “genome”) of an individual
thanks to new genetic technologies has revolutionized
the study of genetic diseases. The exome corresponds
to the part of the genome (1—2%) that is made up of
exons, that is, the parts of the genes that are expressed
to synthesize functional products in the form of proteins.
The exome contains the vast majority of mutations that
cause genetic diseases. Though exome sequencing has
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been used in research for several years to identify the
genes associated with rare diseases, this technology is
beginning to be used clinically to investigate certain
genetic diseases. Recent data indicate that by sequencing
the exome, a diagnosis can be made for more than 25% of
children with unexplained rare diseases. With progress
in genomics, diagnostic performance will improve
in coming years. Already several American centres
offer exome sequencing clinically and some Canadian
centres will do so in the near future. Sequencing costs
are expected to come down quickly, so this technology
will likely become a routine tool in the investigation of
genetic diseases.

In summary, sequencing the exome allows for faster
and less expensive diagnosis, reduces the need for
additional analysis and consultation, offers more
precise genetic counselling and enables personalized
treatment.

About Jacques Michaud

Dr. Michaud is a Fellow of the Royal College of
Physicians and Surgeons of Canada in both Pediatrics
and Medical genetics. After completing his medical
training at Universit¢ de Montréal and University of
Toronto, he pursued research training in developmental
genetics at the Institut d’Embryologie cellulaire
et moléculaire du Collége de France et du CNRS in
Paris and at the Carnegie Institution of Washington/
Johns Hopkins University in Baltimore. He is currently
Chief of the Division of Medical Genetics at CHU
Sainte-Justine, Professor of Pediatrics at Université
de Montréal and a National Scientist of the Fonds de
recherche du Québec—Santé (FRQS).

His research interests are centered on the genetic
basis of neurodevelopmental disorders. In particular,
his laboratory has been using large-scale genetic
approaches to identify novel genes involved in
intellectual disability, epilepsy and autism. His group
also found that spontaneous mutations—mutations not
inherited from the parents—represent a major cause
of intellectual disability. Finally, Dr. Michaud is using
mouse models to gain insight into the function of these
genes and to develop pharmacological treatments for
these developmental disorders. His research program is
funded by the Canadian Institutes of Health Research,
Genome Canada, Génome Québec, FRQS and the
March of Dimes (USA).

Source: Génome Québec (wWww.genomequebec.com)
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ETRE LA POUR LES AUTRES

Comédien et humoriste Christopher Williams en
entrevue avec Jean Phénix

Quelles sont tes origines ?

Je suis un Québécois originaire de Boisbriand. Mes
parents sont francophones, mais ils ont décidé de me
donner un prénom anglophone. Mon pére m’a déja
partagé avoir eu I’intention de me faciliter une carriére
d’homme d’affaires si j’avais visé ’international. Il
trouvait que c¢a ne sonnait pas crédible de se présenter
en disant: « Hi, my name is Sylvain Williams. »

A ma naissance, en 1975, mon arriére-grand-pére
Arthur a offert 100 $§ a mon pére pour que je porte
son nom, pour que, moi aussi, je m’appelle Arthur
Williams. Je I’ai échappé belle; par chance, mon pére
n’était pas cassé a c’moment-1a!

De quelle facon se sont déroulées tes années d’études,
ton enfance, ton adolescence ?

Jeune, a I’école, j’étais tres indiscipliné. Pour m’avoir
a D’ceil, mes professeurs au primaire jumelaient mon
pupitre au leur. Toutefois, ¢a faisait mon affaire, car
j’étais a ’avant et que c’était plus pratique pour avoir
I’attention de tout I’'monde.

J’étais enfant unique. Ayant pas de frére avec qui
m’tirailler ou jouer avec moi, j’ai développé beaucoup
de créativité a I’aide de jeux imaginaires... J’avais des
amis, mais j’aimais aussi me créer mes propres jeux,
en étant seul.

Un jour, alors que j’avais environ 10 ans, j’ai vu un
film de ninjas. Je me suis mis @ m’imaginer que j’en
étais moi-méme un, et j’ai décidé de me fabriquer un
costume. Le soir, j’allais sur le terrain de mes voisins
en faisant des roulades et en prétendant m’cacher, alors
que je me savais totalement visible et a découvert. Je
voulais que les gens d’la ville sachent qu’un ninja était
la pour les protéger.

Quelle est ta formation de comédien ?

J’ai commencé a me découvrir une passion pour faire
rire les gens avec I’improvisation, au cégep. J’ai fait un
an de théatre au Collége Lionel-Groulx et j’ai aussi fait
I’école de I’humour. Je me suis fait mettre a la porte de
ces deux €coles parce que je manquais de rigueur.

Ma vraie école, ¢’était pendant trois ans dans des Club
Med au Mexique, aux Bahamas et dans plusieurs iles.
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Je donnais des spectacles tous les jours pour une clientele
internationale.

Par la suite, j’ai commencé a faire des spectacles de rue
dans le cadre du festival Juste pour rire. Depuis plus
de 10 ans, j’offre les plus gros événements participatifs
extérieurs au festival...

Ma carriére a décollé en 2003 lorsque j’ai pulvérisé le
théatre St-Denis avec mon numéro de rock star. Ensuite
se sont enchainées plusieurs émissions de télévision, la
radio et plusieurs tournées de spectacles. J’ai une carriére
plutét mystérieuse, puisque je suis un artiste marginal.
A cause de quelques frasques dans le passé, je suis vu
comme un rebelle aux yeux des réseaux populaires.

Quels sont tes maitres a penser, les personnages que
tu admires ?

Je vais souvent retenir des phrases clés entendues dans
des films... Par exemple, j’aime bien la phrase de Yoda,
dans La Guerre des étoiles, qui exprime a Luke : « Tu
le fais ou tu ne le fais pas, tu ne peux pas juste essayer ».
J’aime aussi I’acteur dans Scarface qui dit : « Are you
fuck& ?%in with me ? », mais celle-1a, je I’utilise rarement.

Parle-nous de ta vision de Dieu.

Je viens souvent a I’église. Je trouve ¢a thérapeutique,
de prendre un moment pour réfléchir... Je crois en Dieu,
mais pas dans son image classique en sandales avec une
barbe. Pour moi, c’est important d’aller a I’église une
fois de temps en temps, juste pour dire merci, car je suis
quelqu’un d’assez choy¢ dans la vie.

Je suis conscient que la science peut aujourd’hui expliquer
plusieurs phénomenes ou encore répondre aux mysteres
de la vie. C’est comme lorsqu’on vieillit et qu’on réalise
que c’est impossible que la pluie soit le résultat du p’tit
Jésus qui pleure.

Dong, je ne crois pas a un Dieu a I’image de ’homme,
mais je crois en un Dieu d’énergie protectrice avec qui
je peux dialoguer et qui me donne des clés afin d’étre
meilleur. Il me donne également de la foi dans les
épreuves, et dans ma vision de la vie et de la mort... De
ne pas croire en une force qui me protege rendrait la vie
et la mort trop angoissantes.

Peux-tu nous parler de ta mére et de sa maladie.

Ma mére, Lise-Anne, est atteinte d’une maladie rare
appelée « paralysie supranucléaire progressive ». C’est
une maladie neurodégénérative pour laquelle il n’existe
aucun traitement.
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La maladie lui fait perdre I’équilibre, ce qui a entrainé
des dizaines de chutes graves. Egalement, la maladie
entrainera des difficultés a se déplacer, a bouger, a parler
ou encore a écrire.

Puisqu’elle est en perte d’autonomie, je suis toujours 1a
pour elle afin de lui faciliter la vie. Je suis en tout temps
présent. J’ai le devoir inconditionnel de la protéger devant
les dangers que la maladie apporte a son environnement.

La maladie évolue dans des directions incontrdlées, et
il faut toujours s’adapter. C’est souvent tres frustrant:
les deuils s’enchainent comme une chaine de montage
qui produit constamment. Ma meére et moi apprenons a
faire des efforts titanesques pour ne pas laisser la maladie
briser notre moral! Je vis présentement les plus beaux
moments avec ma mére, puisqu’ils sont emplis de rires et
de complicité. Je I’admire beaucoup. Par sa détermination,
je puise de nouvelles forces pour survivre.

Toi qui jouis d’une santé mentale et physique hors de
I’ordinaire, quelle est ta relation avec les personnes
handicapées, en perte d’autonomie ?

J’ai mes difficultés dans la vie comme tout I’monde, mais
je suis conscient des difficultés qu’entraine la maladie.
Avant, je ne pouvais pas me mettre a la place des autres,
mais aujourd’hui, je me rends compte que plusieurs
personnes ont besoin de nous savoir disponibles et a
I’écoute. Le temps des hommes et des femmes modernes
est souvent égoistement utilisé.

Je ne vais jamais prendre en pitié quelqu’un atteint
d’une maladie, mais je vais plutdt prendre du temps pour
développer une amitié, faire rire cette personne et nourrir
de I’espoir quant a son épreuve. Parfois, je suis frustré de
ne pas pouvoir échanger ma peau avec celle de ma mére
pour lui donner une pause et de ne pas en supporter plus
sur mes épaules, mais... c’est impossible.

Que penses-tu de PACAF?

Je trouve que cette association mérite de prendre encore
plus d’ampleur. La recherche sur les maladies rares est
primordiale. C’est quand les choses nous frappent qu’on
prend conscience de I’importance d’investir en ce qu’on
croit souvent improbable...

De plus, je crois en I’ouverture créative et innovatrice de
I’association a trouver des moyens peu communs de se
démarquer et de se faire entendre. Je compte investir mon
expérience et mes connaissances afin de faire connaitre
’association et de signaler son existence au plus fort de
ma voix.
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L’écrivain Roger Fournier dit que ’imagination
a été inventée pour alimenter ’espoir. Qu’en
penses-tu ?

Cette citation me parle beaucoup. Devant les
embuches que la vie nous impose, j’essaie toujours
de trouver la solution. Nous ne sommes pas damnés
devant les maladies; nous sommes soumis au test
de trouver comment les neutraliser.

Quels sont tes films préférés ?

J’aime beaucoup A ['ombre de Shawshank, car
le personnage emprisonné va nourrir son espoir
d’étre libre en trouvant des solutions.

J’aime également le Truman Show, car Jim Carrey
est extraordinaire, mais surtout parce que le
personnage décide de prendre le contrdle de sa vie
et que rien ne peut arréter la quéte de son réve.

Quels sont tes sports favoris ?

J’aime la boxe, car c’est un sport extrémement
scientifique qui nécessite beaucoup de discipline
et de sacrifices.

Quelles sont tes lectures ?

Je n’al jamais ét¢ un grand lecteur. Je me
déconcentre facilement et j’ai d’la difficulté¢ a
comprendre les intrigues dans un livre comme
Archie.

Quelle musique aimes-tu ?

J’aime principalement le métal... des groupes comme
Metallica, System of a Down ou encore Disturbed.

Toutefois, j’ai un coup d’cceur pour les ballades des
années 1980, qui me rendent nostalgique. Elles me
rappellent les spectacles ou j’dansais dans 1’gymnase
d’I’école avec mes joggings et ma moustache en duvet.

Tu approches la quarantaine. Qu’est-ce qui t’a fait
évoluer, te transformer au cours des ans ?

Je pense que la maladie d’ma mere m’a fait devenir un peu
plus adulte. J’ai compris qu’on n’avait pas I’immunité
éternelle. J’ai derniérement laissé beaucoup de regrets et
de rancceur de coté pour me concentrer sur ce que la vie
nous offre de beau pour 1’avenir.

Je trouve tres difficile le passage de 1’adolescent qui
n’affronte pas de responsabilités sérieuses a celui de
devenir un homme qui affronte toutes ses responsabilités,
méme les plus effrayantes.
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Quel est aujourd’hui le moteur de tes actions ?

D’aspirer a un cceur serein et en paix en donnant et en
recevant de mes efforts... le golt de puiser dans les
bonheurs de la vie a tous les moments et dans toutes les
dimensions possibles, ainsi que I’intensité que j’ai d’étre
créatif et passionné par mon travail.

Quels sont tes projets ?

Je projette de faire la tournée des festivals avec mon
spectacle participatif « L expérience apocalyptique », en
plus de présenter un spectacle stand-up au Zoofest du
festival Juste pour rire cet été.

En terminant, quel est le message que tu veux livrer
a tous?

Je ne peux pas vous le dire par écrit. Vous devez venir sur
la butte du mont Royal le samedi, ou plusieurs fidéles en
toge et en sandales écoutent mon message et...

Sérieusement, je n’ai pas d’autre message que d’étre
juste 1a pour les autres. C’est d’ailleurs pourquoi je suis
trés content de me joindre a votre association.
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JUST TO BE THERE FOR OTHERS

Comedian Christopher Williams interviewed by Jean
Phénix

Christopher, where are you from?

I am a Quebecker from Boisbriand. My parents are
francophone but they decided to give me an English first
name. My father told me he thought it would help my career
as a businessman in case I was headed for the international
scene. He thought it would improve my credibility if I did
not have to introduce myself as “Hi, my name is Sylvain
Williams.”

When I was born, in 1975, my great-grandfather Arthur
tried to give my dad $100 to name me Arthur, after him.
By chance, my dad wasn’t broke at the time so I narrowly
escaped such a fate.

How did your school years, your childhood and your
teen years play out?

I was one of the younger kids in the class and was a bit of
a wild child. My grade school teachers would put my desk
right up against theirs to keep an eye on me. This suited me
just fine, as it put me in front of the whole class, and made
me the centre of attention.

I was an only child and, with no brother to wrestle or play
with, I became very creative with imaginary play... sure, I
had friends, but I also liked to play alone.

One day, when [ was about 10, I saw a ninja movie. I started
pretending [ was a ninja myself and even made myself an
outfit. In the evenings, I would go in the neighbours’ yards
and do all sorts of acrobatics, pretending to be hidden while
I knew full well that I was out in the open, completely
visible. I wanted the neighbourhood to know that there was
a ninja there to protect them.

What is your training as a comedian?

My passion for making people laugh started in cegep, with
improv. I did a year of theatre at Lionel Groulx cegep, and
also went to comedy school. I was kicked out of both for
lack of discipline.

My real training came in the form of three years I spent in
Club Med resorts in Mexico, the Bahamas and several other
islands. I was doing shows every day for clients from all
over the world.

After that, I started to do street shows with the Just for
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Laughs Comedy Festival. I have been providing the
Festival’s biggest participatory outdoor events for more
than a decade—and I still do.

My career really took off in 2003 when I brought down the
house at Théatre Saint-Denis with my “Rockstar” number.
That was followed by several TV shows, some radio and a
number of circuits. I have a somewhat mysterious career,
since I’'m an “underground” artist, with a few escapades in
my past that have earned me a reputation as a rebel in the
eyes of the mainstream circuits.

Who are your gurus, the people you admire?

Particular lines I hear in movies often strike a chord with
me, and so [ remember them. .. for example, in Star Wars,
when Yoda says to Luke, “Do or do not... there is no try.”
Another of my favourites is when Scarface says, “Are you
**kin” with me?” but I don’t get to use that one too often.
P

Tell us about your vision of God.

I often go to church. I find it therapeutic to take a moment
to ponder... I believe in God, but it’s not the guy with the
beard, wearing sandals. For me, it’s important to go to
church once in a while, just to give thanks... because I live
a pretty pampered life.

I am aware that modern science can explain a lot of things
and answer a lot of life’s mysteries. You can’t help but
realize, as you get older, that it just can’t be that rain is baby
Jesus’ tears.

So I don’t believe in a God in man’s image, but more as a
protective energy with whom I can converse and who gives
me the keys to better myself. He also gives me faith with
which to overcome obstacles and informs my vision of life
and death. .. Not believing in a force that is looking out for
me would make life and death too agonizing.

Can you tell us a bit about your mother and her illness?

My mother, Lise-Anne, has a rare illness called progressive
supranuclear palsy. It’s an incurable neurodegenerative
disease.

The disease makes her lose her balance, which has led
to dozens of serious falls. It will also eventually lead to
problems for her getting around, moving, speaking and
writing.

As she loses her independence, I intend to always be there
for her to try to make her life easier. I am always present
and have the unconditional duty to protect her from the

Janvier e January 2014



12

ENTREVUE ¢ INTERVIEW

environmental hazards created by her illness.

The disease progresses in ways that require constant
adaptation and it’s often very frustrating. The challenges
keep multiplying like a never-ending production line. My
mother and I are learning to make gigantic efforts to not let
the illness break our spirit! I am currently living the most
beautiful moments with my mother because they are filled
with laughter and collusion. I admire her tremendously for
her determination and draw on new strengths to confront
life’s challenges.

You personally enjoy better than average mental and
physical health. How does this affect your relationship
to handicapped persons, those who are losing their
independence?

I have problems, just like the next guy, but I am aware of
the challenges posed by illness. I did not used to be able to
put myself in another’s shoes, but I now realize that people
need us to be available and to listen. Modern men and
women often use their time very selfishly.

I will never pity someone who is suffering from an illness.
I would prefer to take the time to develop a friendship,
make them laugh and give them hope in the face of their
challenges. Sometimes I find it frustrating that I can’t trade
places with my mother to give her a break and take more of
the burden upon myself... but life does not work that way.

What do you think of the CAFA?

I think the association deserves to grow. Research on rare
diseases is vital. It’s when things hit us personally that we
suddenly become aware of the need to invest in something
we may think is unlikely to bear ftuit. ..

I also applaud the association’s creative and innovative
open-mindedness when it comes to finding unusual ways to
set itself apart and be noticed. I plan to invest my experience
and my knowledge to promote the foundation and shout out
its existence to the world.

I recently read a quotation by Roger Fournier in which
he says that, “Imagination was invented to feed hope.”
What do you think?

This quote speaks to me. I try to find solutions to life’s
constant ambushes. We aren’t condemned by illness; we
are put to the test of discovering ways to neutralize it.

What are your favourite movies?

I really like Shawshank Redemption because the jailed
character feeds his hope of freedom by finding solutions.
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I also really liked The Truman Show, because Jim Carrey
is amazing, but mostly because the character decides to
take charge of his own life and nothing can stop him from
pursuing his dream.

What are your favourite sports?

I like boxing because it is a very scientific sport that requires
a great deal of discipline and sacrifice.

What do you like to read?

I’ve never been a big reader. I am easily distracted and 1
can’t even follow the plot of an Archie comic.

What music do you listen to?

I mostly like metal... Metallica, System of a Down or
Disturbed, for instance.

However, I have a soft spot for 80s ballads. They make me
nostalgic. They remind me of slow dancing in the school
gym in my sweats and downy moustache.

You’re nearing 40. What has made you evolve and
change over the years?

I think that my mother’s illness made me grow up a bit. It
made me realize that we are not immortal. I recently let go
of lots of regret and grudges to focus on the beautiful things
life has to offer.

I found that the transition from adolescence, with no
serious responsibilities, to manhood, with nothing but
responsibility—including some really scary ones—, was a
really tough shift.

What drives your actions today?

I aspire to a serene heart, to be at peace, and to give and
receive my best. I want to draw from life’s joys at every
possible moment and in every dimension and to pursue the
intensity to be creative and passionate about my work.
What plans do you have?

I plan to tour the festivals with my participatory show “The
apocalyptic experience” as well as doing a stand-up show at
the Zoofest Just for Laughs Festival this summer.

To finish off, what message would you like to give?

I can’t give it to you in writing. You have to come to the

mound on Mount Royal on a Saturday, when the faithful
gather in togas and flip-flops to hear my message and...

Seriously, though, I don’t have any message other than just
to be there for others. That’s why I’'m happy to join your
foundation.
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LE POUVOIR DES MOTS

Emmanuelle Poirier-St-Georges

Dés notre plus jeune age, nous savons que les mots ont
une signification, qu’ils sont porteurs de sens; iln’yaqu’a
voir comment nous nous faisions gronder quand nous
répétions des paroles entendues et dites « vilaines ». Les
adultes disaient de grands mots pour se comprendre entre
grandes personnes, ¢’était notre réalité voila tout. Quand
nous vieillissons, les mots acquiérent une intelligence;
ils reflétent une pensée, ils servent a discourir et sont,
bien souvent, le prélude d’actions. Mais ce n’est qu’une
fois en fauteuil roulant que je me suis rendu compte du
vrai pouvoir des mots.

Les mots engendrent la croyance, en outre de toutes
leurs fonctions dont j’avais déja conscience; que nous
les croyions véridiques ou non, nous croyons et c’est
I’essentiel de croire en quelque chose. Non ? Ils apportent
¢galement la foi; ce n’est pas pour rien qu’anciennement
les accords n’étaient scellés qu’avec des paroles. Les
mots peuvent €tre vrais ou mensongers, ils n’en ont pas
moins une valeur.

Ils ont la valeur que nous voulons bien leur donner.
Par exemple, lorsque le neurologue m’a annoncé ma
maladie, je n’ai pas voulu le comprendre et je ne I’ai
pas compris : ses mots étaient vides de sens pour moi et
ne m’atteignaient pas. Ou encore lorsque j’ai recu mon
fauteuil roulant que, moi, j’appelais avec classe mon
trobne mobile en me batissant une histoire digne d’un
conte de fée et donnant des noms magiques a des choses
tristes... Bref, ce que je veux dire c’est que les mots
veulent dire ce que nous voulons entendre, ce que nous
voulons y comprendre ou déchiffrer. Les mots sont ainsi
maitres des illusions.

Les mots peuvent facilement devenir une arme avec ce
pouvoir. Un mot bien placé peut étre le pire des maux
en se glissant dans la bonne oreille, tout comme il peut
blesser en peuplant les souvenirs. Dans cette optique,
pour un Handicapé, ils deviennent un atout précieux: la
ou la force brute lui fait défaut, I’utilisation des mots lui
est possible. J’ai fait cette découverte et j’ai voulu les
maitriser; les mots sont alors devenus mon moyen de
défense principal.

Mais, surtout, une des plus grandes forces des mots:
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ils font vivre par procuration les événements que nous
mettons en récit. Des événements que nous ne pouvons
plus vivre qu’en fantasme, et dans nos tétes, sont
maintenant réalisables. Et ¢’est a ce moment que le rdle
essentiel des mots se révele. Tout devient atteignable
avec eux; a travers la lecture, nous devenons cinéastes
en nous montant nos propres films mentaux et, a travers
I’écriture, nous devenons auteurs en fabriquant nos
propres univers. Les mots sont une planche de salut pour
un Handicapé; je I’ai compris, d’autres 1’ont fait avant
moi et j’espere que d’autres le feront a ma suite !

Les mots, il faut les apprivoiser, les approcher, les cotoyer.
11 faut lire mais aussi écrire, souvent, et ce qui vous passe
par la téte. Vous découvrirez, comme moi avant vous,
que I’écriture a en plus des vertus thérapeutiques. Si vous
voulez, vous pouvez méme écrire de petites histoires et
les publier anonymement sur internet. (Personnellement,
J’aime bien le site www.fanfiction.net, ou tu peux publier
et lire des fictions a partir d’univers de cinémas ou de
littératures déja connus.)

De savoir que quelqu’un vous lit, quelque part, a quelque
chose de rassurant. Enfin, pour moi, c’est rassurant : ne
dit-on pas que les paroles s’envolent, mais que les écrits
restent ? En écrivant, nous laissons une trace de nous. ..
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THE POWER OF WORDS

Emmanuelle Poirier-St-Georges

From our earliest childhood, we know that words
carry weight; they have meaning. We need look no
further than how we were punished for repeating words
deemed “bad”. Only adults could use these words to
communicate amongst themselves; that was our reality.
As we grow older, words acquire an intelligence; they
reflect thoughts, they allow for discourse and are often
the precursors to action. But it was only when I found
myself in a wheelchair that I realized the true power of
words.

Words lead to belief, in addition to the rest of their
functions of which I was already aware. Whether we
believe them to be true or not, we believe that it is
essential to believe in something, don’t we? Words also
provide faith; there’s a reason why, in days gone by,
people entered into contracts on just their word. Words
can be truth or lies, but either way, they have value.

They have the value that we place in them. For example,
when the neurologist told me of my illness, I didn’t
want to understand so I didn’t: his words were empty
of meaning to me and didn’t reach me. Or again, when
I received my wheelchair, I called it my mobile throne,
like something out of my own personal fairy tale, giving
magical names to sad things. What I mean to say is that
words mean what we want to hear, what we want to
understand or decode. Words can be masters of illusion.

With this power, words can easily become a weapon. A
well-placed word can be the greatest evil if whispered
into the right ear. It can cause hurt by inhabiting
memories. From this viewpoint, for a disabled person,
words can become a precious advantage. Where brute
force is lacking, words can be used instead. [ made this
discovery and tried to perfect it; words became my
principal means of defence.

But above all, one of the major strengths of words is
that they let us experience events that have been written
down. Events that we can no longer experience except
as a dream, in our heads, are now accessible. This is
when the essential role of words is revealed. Everything
is open to us thanks to them. Through reading, we
direct our own mental movies and, through writing, we
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become authors, creating our own universe. Words are
a lifeline to a disabled person. I understood it, as others
have before me and as I hope others will after me!

Y ou have to tame words, approach them carefully, get to
know them. You have to read, yes, but also write down,
often, the things that go through your head. You will
discover, as I have, that writing can also be therapeutic.
You can even write your own short stories and publish
them anonymously on the Internet. (Personally, I like
the site www.fanfiction.net where you can publish and
read fiction based on existing worlds from movies or
literature.)

Knowing that someone, somewhere is reading your
words is reassuring. At least for me it is. There is a
saying that goes “Words fly away but writings remain.”
By writing, we leave a record of ourselves.

BON VIVANT, MOTIVE, DETERMINE

Olivier Sérano

Mon nom est Olivier. Je suis un jeune homme bon
vivant qui ne prend pas la vie trop au sérieux, en plus
d’étre optimiste et trés déterminé. A I’dge de onze ans,
j’ai été heurté par une automobile. A la suite de cet
accident, j’ai développé quelques problémes de santg,
tels que le diabéte, un déficit d’hormones de croissance
et mon ataxie du cervelet.

Cette derniére n’a pas ¢été diagnostiquée pendant
plusieurs années. Je savais que je perdais de la
coordination, de la précision et de la vitesse dans
mes mouvements. Ma parole était plus lente et moins
audible, et mon énergie diminuait. Mais ne connaissant
pas la cause de ces changements, je m’adonnais a
des activités qui, selon moi, amélioreraient mon état,
mais elles ne changeaient rien a ma condition. Bien au
contraire, elles ajoutaient a ma frustration.

En 2005, on a pu enfin identifier le mal qui me faisait
souffrir depuis pres de dix ans: I’ataxie du cervelet. En
sept ans, j’ai fait de nombreux changements dans ma
vie, dans le but d’améliorer mon état. Le premier de ces
changements a ét¢ de me mettre a la natation, afin de
corriger ma coordination et ma respiration. Par la suite,
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je me suis trouvé un emploi a la Banque TD, emploi qui
m’a aidé tout au long de mon combat. Je travaille cinq
jours par semaine et adore mon train de vie.

Un mois aprés mon entrée en fonction a la banque,
j’ai commencé a entrainer mes muscles stabilisateurs
au gym, dans le but d’améliorer mon équilibre et ma
puissance. J’ai également changé mon alimentation,
afin de devenir plus alerte et de me sentir plus «léger».
Je mange quatre ou cing petits repas par jour, et prends
quelques collations. De plus, je prends un supplément
de vitamine B et de I’huile de poisson. L’étape suivante
a été d’aller passer mon examen de conduite. Apres trois
tentatives ratées, j’ai obtenu mon permis. Récemment,
j’ai radicalement changé mon horaire de sommeil: je
me couche vers 9 h tous les soirs et me leve vers 6 h tous
les matins. Cet horaire m’aide a avoir plus d’énergie
et a un effet bénéfique sur ma concentration. Tous ces
changements ont grandement amélioré mes symptomes,
et je suis convaincu que je gagnerai mon combat.

Dans le futur, en plus de travailler a la banque, je
voudrais motiver les gens ataxiques.
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LIVELY, MOTIVATED, DETERMINED

Olivier Sérano

My name is Olivier. I am an outgoing young man who
does not take life very seriously. I am optimistic and
very determined. I was hit by a car when I was twelve
years old. After that incident, I developed some health
issues such as diabetes insipidus, a growth hormone
deficiency and my Cerebellar ataxia.

My Cerebellar ataxia has not been diagnosed for quite
a few years. I knew I was losing my coordination, the
precision and the speed of my movements, my speech
was getting slower and less audible and my energy was
decreasing. But I did not know what was the cause of
all these changes, I started practicing activities that I
thought would help improve my condition, but it did
not change anything, instead, it added to my frustration.

In January 2005, we finally could identify the pain
that made me suffer for nearly 10 years, which was
Cerebellar ataxia. Since then, I have made several
changes in my life to improve my condition. The first
thing I’ve done was swimming in order to correct
coordination as well as my breathing.

Later on, I found a job at TD Bank, a job that supported
me throughout my struggle. I work five days a week
and I love my lifestyle. About a month after I started
working at the bank, I started training my stabilizer
muscles at the gym in order to improve my balance and
my physical strength. I also changed my diet to become
more alert and «lighter». I eat four or five meals a
day, I take some snacks to work, plus I take vitamin B
complex and fish oil. The following step was getting
my driving license which I got after failing three times.
I recently completely changed my sleep schedule, I go
to bed at around 9 PM every night and [ am up at 6 AM
every morning. This helps me get more energy and it
also has a positive effect on my concentration. All these
changes have greatly improved my symptoms and I am
convinced that [ will win my battle.

In the future, in addition to working at the bank, I would
like to get into motivation.
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SERVIR OU REUSSIR ?
Sidonie Aithnard

Est-il possible d’envisager de réussir sans servir son
prochain ? Le mode de vie métro, boulot, dodo dans lequel
nous évoluons nous invite a croire qu’on peut réussir en
¢étant centré sur soi, mais il n’en est rien. Un des secrets de
la réussite est de s’investir dans les autres, bien entendu
dans la famille, au travail, mais aussi a travers I’implication
sociale. Vous pouvez donner du temps, de 1’argent, des
biens matériels, votre savoir-faire, ce qui compte c’est
de s’engager, car le service est avant tout un état d’esprit
avant d’étre un geste.

Mais pourquoi nous impliquer? La raison premicre est
celle d’avoir un intérét authentique pour le bien-étre des
autres. Et puis chaque action compte; ¢’est la mobilisation
de tous les efforts qui permet de répondre a des besoins
criants autour de nous. Mais savez-vous aussi qu’il y a
un effet boomerang positif a votre participation sociale?
Voici trois retours dans votre vie, quand vous vous
investissez dans celle des autres.

La satisfaction intérieure

La satisfaction intérieure que 1’on ressent a se rendre utile,
ne se chiffre pas en argent. Par contre elle procure de la
vitalité bien utile pour avancer sur le chemin de la réussite.
Des études démontrent en effet que les personnes ayant des
activités bénévoles obtiennent des scores supérieurs a la
moyenne en termes d’évaluation du sentiment de bonheur,
de la qualité de vie et de I’estime de soi. Ceci corrobore
une recherche menée par Sarah Konrath, selon laquelle les
personnes qui font du bénévolat par pur altruisme vivraient
plus longtemps que celles qui ne s’engagent pas dans ce
genre d’activité. C’est donc a propos qu’il est mentionné
dans la Bible qu’il y a plus de joie a donner qu’a recevoir !
Pourquoi pensez-vous que plusieurs des hommes les
plus riches au monde, notamment Bill Gates et Warren
Buffet, donnent une trés grosse partie de leur fortune a des
ceuvres humanitaires ? Ils démontrent par-1a que la vraie
réussite ne saurait étre compléte sans implication sociale
ou service a la communauté.

Le service fait grandir

Donner sans attendre en retour parce qu’on est conscient
d’avoir notre part de responsabilit¢ a batir un monde
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meilleur, parce qu’on a conscience qu’on a de quoi
donner; cela s’apprend, se développe particulierement a
travers 1’implication sociale. Donner est une preuve de
maturité. Récemment j’ai demandé a ma fille de 5 ans de
faire le tri de ses jouets, pour qu’elle en donne certains
a ceux qui n’en ont pas. Par cet exercice je sais que je
dépose en elle les bases de 1’ouverture, de la sensibilité
aux autres, indispensables pour évoluer aisément dans
la vie. De méme, par le fait d’aller vers les autres, vous
développez vos habiletés sociales, votre écoute, votre
capacité a résoudre des problémes, autant de qualités tres
utiles dans votre parcours professionnel ou entrepreneurial.

Le service vous rend remarquable

Pourrait-on parler de service sans évoquer Nelson
Mandela qui I’a si bien incarné dans notre génération.
Il a donné énormément... 27 ans de sa vie en prison au
service du peuple sud-afticain, a se battre pour I’abolition
de I’apartheid. L’engagement tenace de Nelson Mandela
dans sa lutte pour une société plus juste a porté fruit:
quatre ans apres sa sortie de prison, les premieres élections
démocratiques ont lieu et il devient le premier président
noir de I’ Afrique du Sud. De I’isolement a la réhabilitation,
de prisonnier a chef d’état, aimé de tous, Nelson Mandela
par sa vie remarquable a inspiré et continue d’inspirer des
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multitudes. Sa notoriété a largement dépassé les frontieres,
et aujourd’hui nous mesurons I’ampleur de son influence
sur notre génération par la cohorte d’hommes d’états qui
se sont déplacés des quatre coins du globe pour lui rendre
un dernier hommage !

C’est votre temps maintenant, regardez autour de vous,
choisissez une cause qui vous tient a cceur et faites-vous
du bien en faisant du bien aux autres !

A votre réussite

Sidonie
http://sjpainternational.com/author/sidonie/

SERVICE OR SUCCESS?
Sidonie Aithnard

Is it possible to be successful without helping others? In
the hustle and bustle of our everyday lives, we are led
to believe that success can be found in our self-centred
lifestyles; however, that is not true. One of the secrets
to success is helping others. It goes without saying that
this applies to our families and colleagues, but social
involvement should also be included in our good deeds.
You can give time, money, material goods or even your
expertise. What’s important is to contribute, because
service is a state of mind first and foremost before being
a gesture.

Why get involved? First, participation provides you with
a genuine interest in the welfare of others. Also, every
action counts; by rallying together we are able to answer
to the serious needs of those around us. Furthermore, you
are rewarded with unexpected benefits from your social
involvement. Here are three benefits of helping others:

Self-satisfaction

The self-satisfaction we receive from helping others
has no monetary value. However, it provides us with
vitality, which is very practical for helping us move
towards success. In fact, studies show that people who
volunteer are happier, have a better quality of life and
have a higher self-esteem than most. This is consistent
with Sarah Konrath’s study that suggests that people
who volunteer out of pure altruism could live longer than
those who do not take part in such activities. Therefore,
the Bible is right in mentioning that there is more joy
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in giving than in receiving! Why do you think that
several of the world’s richest men, notably Bill Gates
and Warren Buffet, donate a large chunk of their fortune
to humanitarian causes? This demonstrates how true
success cannot be achieved without social involvement
or contributing to the community.

Service contributes to growth

Giving because we are conscious of our duty to build a
better world, and knowing that we have something to
give without expecting anything in return is learned. It
grows in large part out of our social involvement. Giving
is proof of maturity. Recently, I asked my five-year-old
daughter to sort through her toys, so that we could give
some to those who don’t have any. I knew that by doing
this I was providing her with the understanding and
compassion for others that will help her easily maneuver
her way through life. Similarly, by extending yourself
to others, you develop social skills and a capacity to
solve problems—indispensible qualities for anyone with
entrepreneurial endeavours or who is career-oriented.

Service makes you remarkable

Would it be possible to talk about service without
mentioning Nelson Mandela, the revolutionary who
embodied it for our generation? He gave enormously...
27 years of his life were spent in prison in service of the
people of South Africa in his fight to abolish the apartheid.
The tenacious commitment of Nelson Mandela in his fight
for a more just society produced results. Four years after
his release from prison, the first democratic elections
were held and he became the first black president of South
Africa. From solitary confinement to rehabilitation, from
prisoner to head of state, beloved by all, Nelson Mandela
has inspired and continues to inspire masses. His fame
extends well beyond the borders of South Africa. Today,
we measure his impact on our generation by the cohort
of statesmen that travelled from the four corners of the
globe for one last tribute.

Now it’s your turn. Look around you. Choose a cause that
means something to you and do something for yourself
by helping others!

To your success!

Sidonie
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QUELQUES QUESTIONS FREQUENTES
AU SUJET DU REEI

Qu’est-ce qu'un REEI ?

Le Régime enregistré d’épargne-invalidit¢ (REEI)
permet aux personnes handicapées et a leur famille
d’épargner afin de s’assurer une bonne qualité
de vie a long terme. En effet, pour encourager les
Canadiens a épargner, la Subvention canadienne pour
I’épargne-invalidité (SCEI) multiplie les contributions
annuellement faites au bénéfice d’une personne
handicapée de moins de 49 ans jusqu’a un montant de
3 000 $ pour atteindre un plafond de 70 000 $ a vie.

En supplément, le Bon canadien pour 1’épargne-
invalidit¢ (BCEI) est versé aux personnes ayant un
faible revenu. Cette subvention annuelle de 1 000 $
jusqu’a la concurrence de 20 000 $ a vie est disponible
méme si aucune cotisation n’est versée au REEI!

Est-ce que le REEI est moins généreux aupres
des familles qui ont un revenu plus limité ?

Il est vrai que -certaines dispositions favorisent
les familles dont les parents ont un héritage a
transmettre. Cependant, remarquez que les familles a
revenus modestes ne sont pas en reste. Pour elles, le
gouvernement dépose jusqu’a 1 000 $ en bons par année
jusqu’a un plafond de 20 000 $ a vie ou jusqu’au 49¢
anniversaire du bénéficiaire sans obligations de cotiser.

Malgré ce cadeau, le fait de cotiser régulicrement un
petit montant permettra au compte REEI de profiter des
effets multiplicateurs des subventions, ce qui fera toute
une différence a long terme. En effet, le bénéficiaire qui
investira 5 § par semaine dans son compte REEI, a partir
de ses 18 ans jusqu’a I’age de 59 ans, a un taux moyen
de 4 % par année, pourra compter avec les subventions
sur plus de 240 000 $ a 60 ans. C’est environ trois fois
plus que s’il n’avait pas contribué!

Puis-je retirer de l'argent avant mon 60°
anniversaire ?

Pour éviter les pénalités pour retraits précoces, il faut
attendre dix ans apres le versement de la derniere
subvention. Dans la majorit¢ des cas, quand une
personne ouvre un REEI au bénéfice d’une personne
handicapée de moins de 30 ans, il est fort probable
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qu’elle puisse retirer I’argent avant son 60e anniversaire,
et ce, sans pénalité.

Drailleurs, une nouvelle régle autorise les petits retraits
pour ceux qui acceptent de payer une pénalité réduite.
Cependant, cette pénalité correspondant a 300 % du
retrait. Elle est jugée trop cotliteuse. Elle ne devrait étre
envisagée qu’en cas d’extréme besoin.

Les prestations de dernier recours oude pension
de vieillesse seront-elles coupées si je décide
d’épargner dans un REEI ?

Si la personne handicapée est prestataire de la solidarité
sociale, elle a le droit de déposer jusqu’a 200 000 $ a
vie dans son REEI. Tant et aussi longtemps qu’il n’y
aura pas de retrait, les sommes accumulées (cotisations,
subventions et intéréts) ne seront pas considérées dans
le calcul de cette prestation.

Quand vient le temps de retirer I’argent du REEI, le
gouvernement québécois impose un plafond de retrait
de 950 § par mois avant de nuire a la prestation de
solidarité sociale. Si le retrait dépasse ce seuil, la
prestation sera diminuée de 1’excédent.

Par ailleurs, les autres types de prestations pour
personnes a faibles revenus, comme le supplément
de revenu garanti, ne sont pas du tout touchés par
les retraits de sommes provenant d’un compte REEIL
Rappelons que c’est actuellement a 1’age de 65 ans que
le supplément de revenu garanti remplace la prestation
pour solidarité sociale.

Puis-je recevoir des retours d’'impots ou des
prestations des années antérieures ?

La loi nous permet de retourner 10 ans en arriére afin de
récupérer tout I’argent qui vous appartient et que vous
n’avez pas regu. Il est temps de réveiller cet argent qui
a sommeillé trop longtemps et qui vous appartient!

N’hésitez pas a demander de 1’aide chez Finandicap
afin que I’un de nos conseillers puisse voir avec vous
toutes les autres possibilités.
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SOME FREQUENTLY ASKED
QUESTIONS ABOUT AN RDSP

What is an RDSP?

A Registered Disability Savings Plan (RDSP) helps
disabled individuals and their families save to ensure
quality of life over the long term.

To further encourage Canadians under the age of 49
to save, the Canada Disability Savings Grant (CDSG)
contributes an annual maximum threshold of $3,500 to
reach a lifetime maximum of $70,000.

Furthermore, a bond is paid through the Canada
Disability Savings Bond (CDSB) to low income
families and individuals. This program pays an annual
bond of $1,000 to reach a lifetime maximum of $20,000
without any contribution to your RDSP!

Is an RDSP less generous to families with a
more limited income?

True. Certain provisions favour families whose
parents have an inheritance to pass on. However, low-
income families are not neglected whatsoever. For
such families, the federal government contributes a
maximum threshold of $1,000 annually in bonds to
reach a lifetime maximum of $20,000 or up until the
year the beneficiary turns 49 with no obligation to
contribute.

Even with this government contribution, the fact of
contributing regularly into an RDSP, even a small
amount, can make you benefit from the multiplier effect
of grants. This could make a big difference in the long
run. Indeed, a beneficiary that contributes $5 per week
in an RDSP, from the age of 18 up to the age of 59, with
an annual rate of 4%, will receive more than $240,000
once he or she turns 60. That’s about three times more
than if no contribution had been made!

Can I withdraw money before the age of 60?

To avoid undue penalties for early withdrawals, you
must wait 10 years after the last grant has been paid.
In most cases, when someone opens an RDSP for a
disabled individual of less than 30, it is more than likely
that the beneficiary will be able to withdraw money
before the age of 60 without suffering any penalties.
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Asamatteroffact, anew article allows small withdrawals
for those who accept paying a small penalty. However,
the penalty represents 300% of the amount withdrawn!
It’s deemed too costly. It should be considered only in
cases of utmost necessity.

Will I suffer cut-backs of unemployment

assistance or of old age pension when paying
into an RDSP?

If a disabled individual receives solidarity benefit,
they may contribute a lifetime maximum of $200,000
into their RDSP. As long as there are no withdrawals,
the amounts accumulated (contributions, grants and
interests from investment incomes) will not be taken
into account in the calculation of the benefit.

When the time comes to withdraw funds from the
RDSP, the provincial government puts a monthly limit
of $950 without affecting solidarity benefit. Should the
withdrawal exceed this amount, the solidarity benefit
will be reduced by the exceeding amount.

Furthermore, low-income individuals receiving other
types of benefits, such as the Guaranteed Income
Supplement, will not see the amount of the benefit
affected by withdrawals from an RDSP. As of now, it’s
only at age 65 that the Guaranteed Income Supplement
replaces the solidarity benefit.

Can I receive tax refunds or benefits for prior
years?

The law allows us to go back 10 years to recover the
money that belongs to you and which you have not
received. Now is the time to recover the money that
lies in the government’s coffers which belongs to you!

Please feel free to call one of Finandicap’s financial
advisors to see what other possibilities are available.
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