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Avant-propos

C’est tellement facile d’étre une image, d’apparaitre comme la personne idéale que
tout le monde veut étre et que tous prennent pour acquis. Mais c’est une toute autre
histoire de vivre comme cela. Souvent on se demande si on vit ou si on survit.

Quand je rencontre du monde aujourd’hui et qu’on me demande si je suis vraiment
encore en vie, ¢a me laisse une drdle de sensation. Est-ce qu’il rit de moi ? Ou parle-t-
il souvent a des morts ? Moi, je me trouve plutét vivant, méme si ¢a pourrait étre
mieux. J’ai beau étre en fauteuil roulant, mais je ne suis pas mort pour autant. En fait,
c’est probablement cela qui m’a rendu le plus vivant, si je pense a ce que je suis
devenu comme personne. Il faut comprendre que d’avoir un handicap ¢a n’empéche
pas d’étre une personne. L importance du handicap va changer une manicre de vivre,
quelques fois méme une manicre de penser; mais vous, vous €tes toujours la méme
personne. Vous apprenez a mieux vous « orienter » pour obtenir le maximum de vos
capacités afin de satisfaire tous vos golts ainsi que vos désirs. Cependant, ce n’est pas
facile d’arriver a ca.

Moi, dans mon cas, c’est la maladie qui a été le facteur dominant, pour d’autres ce
serait un accident ou autres malheureuses instances de la vie, mais pour tous, croyez-
moi que cela a été pénible. C’est facile de dire: « Faut apprendre a faire face a son
handicap », mais c’est autre chose de le faire... et est-ce la vraie personne ? Il est
évident que personne ne peut demeurer indifférent face a un handicap. En premier,
avant qu’on le réalise, ce n’est pas croyable toute I’agressivité et 1’hostilité que 1’on
dégage. C’est tellement concentré et soudain que ¢a peut produire des déprimes, des
dépressions voir méme des suicides. Et il est évident qu’on blame bien du monde, des
proches en particulier... et vous pouvez croire que les heurts sont nombreux. En fait,
c’est tellement vrai que ceux qui n’ont pas de handicap sont percus comme des
exceptions. Donc le probléme ce n’est pas de « descendre la cote », c’est surtout et
avant tout de la remonter.

Il y a deux écoles de pensée en ce sens. La premiére c¢’est quand on veut, on peut. La
seconde c’est quand on croit en ce qu’on veut, alors on pourra 1’obtenir. Les deux sont
des perspectives conditionnelles, et les deux ont des résultats. Cependant, la différence
est immense quand on y fait face dans notre vie de tous les jours. En fait, si la premicre
nous apprend surtout & mieux « délimiter » nos capacités pour en tirer le maximum, la
seconde nous apprend a se « développer » en tant que personne et d’aller toujours au-
dela des limites que I’on nous a désignées.

Pour vous ce n’est pas acceptable ? Je devrais rester dans mon coin et profiter du
temps qu’il me reste ? Vraiment ? Et si vous étiez a ma place, que feriez-vous ? Un
exemple ? Quand vous prenez le métro ou 1’autobus, devez-vous réserver deux (2)
jours a I’avance avec la connaissance de vos heures d’arrivée et de retour ? Est-ce que
votre « planification » peut changer contre votre gré a la derniére minute ? Pour
résumer le tout, €tes-vous traité comme une personne ou comme une chose ? Voila un
exemple et cela parmi combien d’autres exemples, je l’ignore. L’histoire d’un
handicap, c’est qu’on cesse de voir a quel point on est différent pour qu’enfin
apparaisse la personne. Honnétement, entre vous et moi, ¢a vous es-tu arrivé que



quelqu’un vous demande si vous €tes mort ? N’oubliez pas que vous €tes bien vivant
devant cette personne, environs a trois (3) pieds en moyenne [en tenant compte de
toutes les occasions] et que ces personnes sont en parfaite santé. Et selon vous, que
devrais-je répondre ?

L’autre préjugé que je trouve fameux, ce sont les gens qui croient que je suis riche.
Elle, je I’aime, car bien des gens associent prestige et richesse. Or dans la réalité ce
n’est pas toujours le cas. Dans mon cas, je peux méme dire que si je travaillais pour
I’argent, il faudrait que je sois vraiment sauté. Ce que je fais, c’est par plaisir et par
volonté. Je pourrais enfin dire qu’un jour on aura réussi. Quant a mon salaire, s’il
fallait que tous les présidents et directeurs du Québec aient le méme que moi, c’est en
un an que disparaitrait le déficit du Québec.

Il faut quand méme rire un peu, non ? Ce n’est pas tout de dire : « Oh pauvre
malchanceux que je suis. Si la nature m’avait gaté un peu plus ? » C’est vrai que pour
moi la vie est risquée a tous les jours, mais ce risque m’a poussé a me dépasser en tant
que personne, puis a devenir un individu fier de combattre aujourd’hui,
I’incompréhension d’hier et je suis prét a aider d’autres a se surpasser demain. Quand
on pense qu’il n’y a pas si longtemps, un handicap ou une incapacité vous forcait a
vous cacher entre quatre murs pour le reste de vos jours, on voit que le monde change.
Qui aurait dit que votre Premier Ministre Lucien Bouchard serait un jour une personne
handicapée et la plus populaire au Québec ? C’est 1a mieux qu’ailleurs qu’on voit tout
le potentiel de ces personnes qui se dépassent afin de rester en poste, pour combler ce
« manque » en augmentant leurs performances dans d’autres domaines. C’est 1’histoire
de la vie, I’histoire d’une vie, I’histoire de ma vie.

Quand je parle avec le monde, ils croient que je suis venu au monde avec une chaise
roulante, qu’elle flt toujours omniprésente, qu’elle a « grandi » avec moi et que dans
mon cas, il faut que ce soit normal. Moi, je suis bien placé pour vous dire que ce n’est
pas le cas, que c’est souvent frustrant parce qu’on se sent souvent comme un gros
bébé. Au moins lui, il apprend et ne désapprendra pas plus tard. En tout cas, c’est ce
que je lui souhaite. Et dire que j’ai été cet enfant comme vous tous...

Dans le temps, il y avait rien pour justifier une crainte de quoi que ce soit. Tout le
monde autour de moi semblait en santé, tous ceux qui étaient nés en tout cas. Mon pére
travaillait a la ville de Montréal et travaillait encore quand il était a la maison. Quatre
enfants, une autre petite soeur pour bient6t, ¢a devait étre tout un contrat. Des fois
Francine se plaignait, mais elle c’était une fille. Ma meére avait amené ma grande sceur,
voir le médecin et elle n’avait rien. Mon pére me 1’avait dit : c’est ¢a les filles. Sauf
que dans le temps, le docteur ce n’était pas gratuit comme aujourd’hui... et ¢ca c’était
moins dréle. Si Francine avait été toujours docile et avait pris son trou en partant, ¢a
’aurait peut-étre changé bien des choses, mais ce n’était pas son « genre ». Quand mes
parents n’étaient pas la, c’était elle la gardienne. Avec le temps, cela a sans doute
changé des choses, en tout cas quand elle avait une idée dans la téte, elle ne 1’avait pas
ailleurs. A neuf (9) ans mes parents trouvent un docteur qui trouve le probléme. Elle ce
n’était pas ce qu’elle avait comme maladie, ¢a c’était secondaire, mais c’était de
pouvoir dire qu’elle avait raison...ouf. T avais pas besoin d’y demander, ¢a se voyait.
Elle avait le Taxi. Pour faire rire du monde, ¢a c’était la meilleure farce pendant
longtemps. Je ne sais pas combien de personnes lui ont dit : « Francine, si ¢a fait pas
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mal, c’est pas si grave que ¢a. » Méme moi je 1’ai dit, mais dans ce temps-la je n’avais
rien et je ne pensais pas que je I’aurais moi aussi. Sauf qu’aujourd’hui, Francine est
morte et souvent, je me demande quand ¢a va étre mon tour.

En tout cas, elle, ce n’est pas 1’ataxie qui aurait changé sa maniére de penser. Non
monsieur, quand elle avait décidé, la meilleure chose a faire c’était de s’enlever de son
chemin. Une paire de béquilles c’était aussi bon qu’une paire de jambes pour elle... et
ca ne I’empéchait pas de flirter. Faut dire qu’elle paraissait pas mal non plus et que des
fois ¢a aide un peu. Je me rappelle encore quand elle me racontait 1’histoire du gars
qu’elle avait flirté pour monter sa chaise roulante a ’autre étage. Ils s’y prenaient a
quatre pour la lever elle et le fauteuil en méme temps sur leurs épaules, d’un étage a
I’autre. Or, le parcours effectué¢ elle avait prévenu trois des gars d’attendre. Tous
savaient ce qu’elle ferait. Un des gargons était trop géné de se proposer car il voulait
vraiment sortir avec elle. Et elle le savait... car les filles se « parlent » entre elles.
Francine lui avait fait ramasser ses livres pour ensuite lui demander si elle pouvait
I’aider. Francine avait dans téte de réussir ses études...et elle ne s’est jamais contentée
d’un seul diplome.

Pour moi ¢’a été une histoire bien différente. Moi, a neuf ans, je n’en avais pas
d’ataxie et je pensais que je n’en aurais jamais. On associe cela a une date ou a un age
en se disant que si ce n’est pas « arrivé », ¢a « viendra » pas. Ce n’est pas une sorte
d’espérance quelconque, on est vraiment convaincu que c’est une sorte de maladie
familiale et, qu’en ce sens, elle doit étre identique pour tous ou tu ne I’as pas. En plus,
la médecine d’il y a trente ans et celle d’aujourd’hui ne sont pas les mémes...
heureusement d’ailleurs. Moi, 1’ataxie, c’est venu six ans apres Francine. J’avais alors
quinze ans. Pour moi ce n’était pas drole parce que j’associais Francine et ataxie. Sans
compter que Francine avait juste un an de plus que moi... et l1a ¢a faisait réfléchir.

Je suis bien placé pour vous dire que tant qu’on n’a pas de maladie, ¢ca ne nous dérange
pas. Avant, ce qu’elle avait, c’était comique et ¢’était comme un acquis, comme si cela
faisait partie d’elle. C’est certain que les autres filles n’avaient pas de béquilles tout le
temps, mais quand on vie ¢a tous les jours c’est différent. Les petits changements, on
ne les voyait jamais, en fait, c’était surtout les plus gros qui nous étaient visibles. Dans
de telles circonstances, il faut presque les vivre pour les connaitre et encore faut-il
savoir ce qui se passe. Sauf que la c’était moins drole pour tout le monde. Mes parents
se posaient des questions sur mon frére et mes petites sceurs, moi, j’avais peur de ne
plus étre capable de marcher, mon frére devenait inquiet et Francine qui s’en faisait,
avait du mal a le cacher. Intérieurement, face a tout ¢a, j’avais une seule idée dans la
téte : guérir avant que cela ne devienne pire. Tous les moyens seraient bons, quitte a
voir tous les docteurs au pays successivement un apres 1’autre. Je voulais tout savoir
sur la maladie, tout savoir sur les meilleurs spécialistes et surtout qui aller voir pour
guérir quitte a faire le tour de la planéte.

Claude St-Jean 1997



Chapitre 1. « J’ai la rage de vaincre »

Je suis agé de 44 ans et je suis atteint depuis plus de 29 ans d’une maladie chronique et
dégénérative du systéme nerveux central. Je me déplace en fauteuil roulant depuis
I’age de 20 ans.

Dans ce livre, j’aimerais vous faire part de toutes mes difficultés et de ce que je dois
affronter a tous les jours face a cette cruelle maladie. Il faut que je vous mentionne que
I’on connait actuellement plus de 60 formes d’ataxies héréditaires a travers le monde et
que concernant I’ataxie de Friedreich chaque individu est différent.

J’essaierai de vous raconter les différents stades de la maladie.

Le message important que je dois vous livrer dans ce livre, c’est que j’ai espoir qu’un
jour les scientifiques mettront au point des traitements pour contrer 1’ataxie de
Friedreich et je voudrais que, par la lecture de ce livre, tous les individus qui ont des
problémes aient le golit de se battre avec autant de vigueur que moi.

La vie est difficile pour tout le monde. L’ important pour moi, ¢’est d’étre encore en vie
et d’avoir encore le gotlit de me battre.

J’ai la FOI en DIEU et je pense que DIEU me protege.

J’ai fondé 1’Association Canadienne de 1’ataxie de Friedreich le 14 décembre 1972,
cela fera un quart de siecle bient6t. Il m’est arrivé a plusieurs reprises d’avoir le gott
de tout lacher mais c’est plus fort que moi, je dois continuer mon combat. Je suis un
homme comme tout le monde et non un symbole.

Jécris ce livre et Madame Anne Richer, journaliste bien connue au Journal « LA
PRESSE » m’aidera a corriger mes textes afin de les rendre plus intéressants pour tous
les lecteurs.

Chapitre 2. « La descente aux enfers »

« Mon Dieu, donnez-moi la Sérénité d’accepter les choses que je ne puis changer, le
Courage de changer les choses que je peux et la Sagesse d’en connaitre la différence ».
(Priére des Alcooliques Anonymes)

Comment ais-je pu réagir quand a ’aube de mes 15 ans, le soleil se couche et que j’ai
I’impression qu’il ne se lévera plus jamais pour réchauffer mon coeur et ma vie ?
Comment sortir de cette longue agonie qui s’annonce ?

Le verdict était tombé comme un couperet : ATAXIE DE FRIEDREICH. Je savais a
quoi m’attendre, vu que Francine, ma soeur ainée, était atteinte de cette maladie,
depuis deux ans. Le fauteuil roulant se cachait derriére un versant de sa vie, et ils se
rencontreraient a coup sr, elle le savait. La peur de 1’avenir 1’étreignait.

C’est alors que la descente aux enfers commenga pour moi a cause de la haine et de la
peur qui me rongeaient. Ma peine se changeait en haine et comme ma peine était



incommensurable, imaginez la haine qui en ressortait. Le mur de négatif que j’érigeais
pour me protéger m’isolait et ainsi les gens n’osaient plus m’approcher.

J’ai consulté médecins aprés médecins, j’ai écrit dans tous les coins du monde pour
savoir ce qui avait été fait pour ma maladie. Mais rien n’avait été entrepris nulle part.
C’¢était le vide et je me suis enlisé¢ dans le négatif, dans la haine, dans la peine et dans
la peur. A présent, je détestais la vie et tout ce qu’elle avait déja représenté pour moi.
Je me suis senti pris au piege, aucune issue possible, sauf peut-€tre... Alors pourquoi
ne pas chercher la fin ? Et ce qui devait arriver, arriva. J’ai essay¢ de m’enlever la vie.
Heureusement, je n’y suis pas parvenu et dire qu’a cette époque, nous étions trois
enfants sur cinq de la méme famille affligés par I’ataxie de Friedreich.

La vie nous offre deux choix : soit de la prendre positivement ou négativement. Si
nous voulons vivre heureux, nous devons choisir la VOIE DU POSITIF. Vous pensez
peut-étre: « C’est plus facile a dire qu’a faire, parce que mon probléme m’enlise dans
le négatif ».

LA PENSEE CREE ET LA PAROLE CREE. Donc, si vous continuez a penser et a
affirmer que vous étes dans un état ou une situation négative, vous vous condamnez a
demeurer dans cette condition. Ce que vous créez a l’intérieur de vous-méme se
matérialise dans votre vie. Les causes de ce qui vous arrive prennent racine au plus
profond de vous, dans votre subconscient. Il a le pouvoir d’influencer votre destinée
par vos pensées. Si vous y semez des pensées positives, vous récolterez des roses dans
le jardin de votre vie, mais si vous n’y semez que du négatif, vous n’obtiendrez que
des épines.

Si vous voulez qu’une situation change, commencez par changer vos pensées, parce
que votre subconscient est le siege de votre esprit créatif. Comme vous pouvez le
constater, nous créons notre vie, jusqu’a un certain point. Le négatif nous emporte vers
une pente descendante, alors que le positif nous conduit vers la lumiére qui brille en
nous.

Au début, j’ai emprunté la voie du négatif et de la peur, et voyez oul ¢a m’a mené — au
découragement, au vide, au désespoir, a la haine et presque a la mort. Quand j’ai
appris, que j’avais I’ataxie, la peur s’est emparée de moi, peur de I’avenir, peur du
fauteuil roulant, peur de ne plus vivre une vie normale, peur des gens et de la vie elle-
meéme.

Qu’est-ce que la peur ? Dés notre naissance, la peur s’insinue sournoisement dans
notre esprit. Au lieu d’avoir appris a nous battre dans la vie pour obtenir ce que nous
voulions, nous avons appris a ramper devant la peur. Nous nous laissons dominer par
elle, et nous restons ancrés au quai en ne faisant rien de notre vie. Et pourtant la vie est
tellement merveilleuse quand on apprend a la croquer a belles dents et qu’on dompte
ce démon qu’est la peur.

La peur est cette force qui anéantit les talents que Dieu nous a donnés. La peur nous
mene vers la destruction de nous-mémes. Elle annihile nos pouvoirs de créations et elle
nous dirige vers le vide. En un mot, nous devenons improductifs. L’une des premicres
lois pour étre heureux, c’est de créer, de faire quelque chose de sa vie avec les talents



que nous possédons et pour y arriver, nous devons rayer la peur de notre vocabulaire et
de nos pensées.

Mais comment faire disparaitre cette peur, elle, qui prend racine si profondément en
nous, vu qu’elle si¢ge maintenant dans notre subconscient? Comment 1’extirper? En lui
substituant 1’idée contraire qui est le COURAGE.

Répétez-vous plusieurs fois par jour, en le croyant sincérement et méme en le criant (si
vous ¢tes seul) du plus profond de vous-méme: « Ma peur disparait et le courage me
domine. Je fonce sur les obstacles de la vie et j’en suis le maitre ». Si vous sentez cela
comme vrai, votre subconscient s’en imprégnera et peu a peu, la peur mourra et le
courage de vivre naitra.

Aussi, a chaque jour, efforcez-vous d’accomplir quelque chose de plus que la journée
d’avant. Vous pouvez donner un sourire, du réconfort, de la joie et de I’amour, et tout
cela ne cotte rien. En plus de vous oublier vous-méme, faites votre kilomeétre intérieur
de plus a chaque jour. Si vous accomplissez ce simple geste a tous les jours, vous
apprendrez a controler votre peur, vous acquerrez le golt de 1’effort et vous foncerez
sur les obstacles. Vous serez alors sur le chemin de la libération des forces, c’est-a-
dire, sur le chemin du bonheur.

Revenons sur la pensée du début : « Mon Dieu, donnez-moi la Sérénité d’accepter les
choses que je ne puis changer, le Courage de changer les choses que je peux, et la
Sagesse d’en connaitre la différence », je la formulerai autrement : « Mon Dieu
donnez-moi la paix intérieure qu’il me faut pour accepter le plan de vie que vous
m’avez tracé, donnez-moi la fermeté, 1’énergie morale en face du danger, de la
souffrance et des échecs, pour changer mes pensées, mes paroles pour qu’elles
deviennent remplies de positivisme et d’amour envers mon prochain et faites que je
sois assez sage pour ne pas confondre ce que je dois accepter et ce que je peux changer
».

Accepter son PLAN DE VIE ne veut pas dire se résigner a la maladie. Ca veut dire que
nous acceptons d’évoluer et de réaliser notre mission sur la terre. Si nous nous battons
contre cette évolution, nous ne ferons que végéter et tourner en rond en revenant
toujours au point de départ. Chaque personne malgré tous ses handicaps, quels qu’ils
soient, se trouve sur la terre pour accomplir une mission qui fait partie de son plan de
vie.

C’est a nous de décider si nous prendrons le chemin le plus facile ou le plus difficile
pour y arriver, ¢’est-a-dire, celui du positif ou du négatif. Mais comment trouver quelle
est cette mission ? En demandant a notre Créateur de nous aider a trouver la voie, en
nous répétant plusieurs fois par jour : « Esprit divin ouvre ma voie, que mon génie
intérieur soit libéré et que mon plan divin s’accomplisse ». (Source inconnue)

Plus vous aurez réussi a dominer, a controler, a chasser vos peurs, et plus votre Esprit
Divin vous montrera la route a suivre pour trouver votre vraie place dans la vie. Il vous
indiquera quels sont les buts et les réves pour lesquels vous vous mettrez a vivre et non
plus simplement exister.



Chapitre 3. « L’espoir, c’est ma force de vivre »

« POUR GARDER ESPOIR, NOUS NE DEVONS PAS RENONCER A NOS BUTS
ET A NOS REVES »

Etre étiqueté incurable a 15 ans a eu raison de mes nerfs. Quand je me suis éveillé
aprés ma tentative de suicide dans un hopital, j’ai fait la connaissance d’une psychiatre
qui devint mon amie, j’ai pu enfin me libérer intérieurement a quelqu’un. I fallait qu’il
y ait un déclencheur d’espoir dans ma vie pour que je puisse choisir la route
ascendante du positif. Et quel fut-il ? Le Docteur André Barbeau, un neurologue
reconnu mondialement, pourra-t-il m’aider ? J’ai repris confiance et je suis allé
rencontrer le Docteur Barbeau. J’avais le cceur chargé d’émotions a ’idée que
quelqu’un détenait peut-étre la solution a mon probléme.

A ma grande surprise, le Docteur Barbeau semblait avoir entendu grandement parler
de moi et il m’a dit : « C’est toi ¢a Claude St-Jean? Je ne cesse depuis deux ans de
recevoir des lettres de tous les coins du monde a ton sujet ». Je suis resté abasourdi. Le
Docteur Barbeau poursuivit : « Il n’y a absolument rien a faire pour ta maladie. Arréte
donc de te battre, reste chez toi et résigne-toi. Ce que ¢a prend pour trouver un remede
a ta maladie, c’est de la recherche, et pour faire de la recherche, ¢a prend de I’argent.
Pas d’argent, pas de recherche ». Apres cet entretien, j’étais en colére et j’ai pleuré.
Une autre impasse, un autre espoir décu. Depuis ces 4 années que je me battais contre
I’ataxie et toujours rien, sauf ma maladie qui évoluait sans cesse.

Un autre événement vint m’abattre. Luc, mon frére plus jeune, apprenait qu’il était lui
aussi atteint d’ataxie. Quel malheur ! Etait-ce possible, trois membres d’'une méme
famille a en étre affligés ?

C’est alors que tout doucement 1’idée de fonder une association, qui recueillerait des
fonds pour la recherche médicale fit jour a mon esprit. Enfin, une lueur d’espoir
pointait a I’horizon. Je venais de me trouver un but a atteindre, un réve a réaliser et il
fallait que je mette toute 1’énergie du Bélier fonceur que j’étais, pour le réaliser.

Je crois sincérement que le Docteur André Barbeau fut vraiment un déclencheur
d’espoir pour moi, parce qu’il me langa un défi, et j’ai trouvé dans celui-ci une raison
de vivre, un but. Du moment que le but fut est fixé, je me suis mis a penser et a agir
plus positivement. C’est difficile d’avoir une attitude, juste et positive, face a la vie, si
nous n’avons pas de buts précis a atteindre; mais quand ils sont déterminés, la route a
suivre vient souvent d’elle-méme.

Au fond, méme quand j’ai pensé d’une fagon négative, I’espoir m’animait toujours
pour chercher une solution @ mon probléme. Et s’il n’y avait pas déja eu ce puissant
espoir, j’aurais accepté la conclusion du Docteur André Barbeau comme vraie et I’idée
de I’association ne me serait jamais venue, je me serais soumis a ce verdict et j’aurais
arrété le combat.

Nos buts et nos réves déterminent la saveur, que la vie aura. Ils nous font nous ¢élever,
progresser et évoluer. Ils réveillent 1’espoir en nous et nous donnent une raison de
vivre. La peur et la haine se sont transformées en espoir grace aux buts que je voulais
maintenant atteindre.



IL NE FAUT JAMAIS PERDRE ESPOIR. Il ne faut jamais renoncer a nos buts et a
nos réves. Il ne faut jamais se soumettre si on veut accomplir quelque chose de valable
dans la vie. Je devais aussi apprendre a me libérer de la haine. J’en voulais a la vie et
maintenant je devais réapprendre a ’aimer. Si j’avais continué a hair, je n’aurais rien
accompli. Je devais apprendre le pardon. Mais comment arriver a pardonner ?

« La seule fagon de se défaire de la haine, c’est de méditer sur I’amour; la seule fagon
d’écarter le mal est de se fixer sur I’idée du bien; car il est en vérité meilleur d’aimer le
bien que de hair le mal, la haine étant sous quelque forme qu’elle se présente, un mal
en soi ». (Extrait du livre L’initi¢) Je crois que c’est bien important de connaitre
quelqu’un ou un mouvement spirituel afin de mieux nous guider dans notre vie
présente, c’est important de se confier et d’ouvrir son coeur a une autre personne.

La haine est un poison mortel. Elle détruit celui qui I’entretient. Si vous la laissez
couler dans vos veines, elle va tuer votre créativité, votre identité, votre joie de vivre et
votre paix intérieure. Si vous voulez trouver le bonheur, remplissez-vous d’amour.

La premiere démarche a accomplir, pour apprendre a aimer, consiste donc a pardonner
a tous ceux qui vous ont fait du mal tout au long de votre vie. Effacez toutes vos
rancunes. Cette étape accomplie, vous en ressentirez une grande libération intérieure.

Ensuite, aimez de votre mieux chaque étre que vous cotoyez. L’amour est cette force
supréme qui est mise a votre disposition, pour vivre heureux. L amour est la nourriture
de votre ame. Si vous n’aimez pas, elle perdra la vie.

Devenez conscient de tout I’amour que vous pouvez développer et donner aux autres.
Cherchez les bonnes occasions pour semer des paroles d’amour dans votre entourage.
Cessez d’attendre que les autres vous aiment, aimez-les d’abord. L’amour si¢ge en
chacun de vous, que vous possédiez un corps en santé¢ ou non. Malgré toutes les peines
et les problémes de toutes sortes, vous devez réaliser I’amour dans le moment présent.

Comme I’amour est la plus grande force qui existe sur terre, plus rien ni personne ne
pourra rien contre vous. Imprégnez-vous de cette phrase a chaque jour, jusqu’a ce
qu’elle devienne un automatisme, et la sécurité s’installera en vous. Vous aurez un
sentiment de bien-&tre intérieur qui vous rendra maitre des circonstances de votre vie.

Les autres ressentiront votre force et ils changeront de comportement a votre égard.

Par ce livre, vous €étes en train de vous reconstruire intérieurement. Si vous voulez
qu’il soit profitable, faites les différents exercices proposés, parce que la théorie n’est
rien sans la pratique. Plus vous mettrez d’efforts et plus votre récolte sera abondante.
Vous étes responsable de ce que vous semez dans votre subconscient. Semez-y donc
de I’amour.

Grace a ’amour, j’ai trouvé une facon de manifester mon amour et ma créativité.
Quels sont les sentiers qui m’ont été ouverts pour que je puisse y parvenir ?



Chapitre 4. « Il faut accepter et apprendre a vivre
avec l’ataxie de Friedreich »

Jessaierai de vous énumérer quelques faits saillants qui ont marqué mon existence
avec cette facheuse maladie qu’on appelle 1’ataxie de Friedreich.

Comme je vous 1’ai dit a plusieurs reprises, les premiers symptomes de cette maladie
évolutive sont apparus vers 1’age de 15 ans. Je marchais comme une personne en état
d’ébriété et quelques années plus tard, je me tenais apres les murs et pour moi, 1’enfer
a commencé lorsqu’il a fallu que je prenne le fauteuil roulant. J’ai fait des crises de
rage qui ne m’ont rien donné. Personne ne pouvait m’aider et il a fallu que j’apprenne
a accepter la maladie et a me débrouiller en fauteuil roulant. J’étais vraiment géné de
rencontrer les gens en fauteuil roulant. Heureusement qu’a cette époque, je pouvais me
lever debout et m’habiller tout seul, donc, j’étais capable d’effectuer toutes mes
activités dans ma vie de tous les jours.

Vers I’age de 25 ans, d’autres problémes sont survenus. Dés qu’il faisait noir, j’avais
encore plus de difficulté a me tenir debout et a faire quelques pas, je tombais souvent
mais j’arrivais a me relever seul. C’est un phénoméne en neurologie appelé « Romberg
». Je pense que tous ceux qui ont I’ataxie de Friedreich éprouvent ce probléme. Il a
fallu que je reste le plus souvent possible en fauteuil roulant, mais heureusement que
j’étais encore capable de faire mes transferts et de m’habiller tout seul.

Vers 1’age de 30 ans, des problémes d’incoordination des mouvements volontaires
dans les jambes et dans les mains sont apparus. J’avais de plus en plus de difficulté a la
coordination de mes bras et de mes jambes. Seulement manger était devenu difficile,
j’avais beaucoup de difficulté a me servir des ustensiles. Comme ma coordination était
de plus en plus difficile, j’échappais souvent des aliments et cela me génait surtout
dans les restaurants et les lieux publics.

D’autres problémes sont apparus, ¢’est-a-dire, des problémes de langage et d’audition.
L’ataxie de Friedreich ne m’abandonne pas. Depuis 9 ans, je suis diabétique
insulinodépendant. C’est tres difficile a accepter car il faut toujours se priver de sucre.
J’éprouve également des douleurs a mon pied gauche et a mon bras gauche qui sont
des troubles polyneuropathiques causés par le diabéte. Heureusement que je n’ai pas
de problémes cardiaques qui sont des troubles mortels dans I’ataxie de Friedreich.

Je ne voudrais pas vous raconter tous les problémes qu’il faut que je vive a tous les
jours avec I’ataxie de Friedreich, car ils sont trop nombreux. Je vous laisse deviner tout
ce qui peut m’arriver.

Derniérement, j’ai eu un probléme de santé qu’on appelle « des apnées respiratoires du
sommeil », je n’arrivais plus a dormir. J’ai été hospitalisé d’urgence a I’Hopital Hotel-
Dieu de Montréal ou les pneumologues ont déclaré¢ que durant la nuit seulement,
j’avais des troubles respiratoires au niveau de la gorge. Alors les spécialistes m’ont
suggéré de prendre un masque oxygene a pression rapide a toutes les nuits. Alors mon
neurologue, le Docteur Mihai loan Botez, qui fait des recherches médicales sur 1’ataxie
de Friedreich, m’a demand¢ de lui faire confiance et de prendre a tous les jours des
médicaments expérimentaux pour diminuer les symptomes de 1’ataxie de Friedreich.
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Trois mois plus tard, j’ai commencé a respirer beaucoup mieux et j’ai pass€¢ un autre
test du sommeil. Les spécialistes m’ont déclaré que ma respiration était beaucoup
mieux, sirement due aux médicaments expérimentaux, et je dors de mieux en mieux.
Le Docteur Botez m’a donné beaucoup de confiance et d’espoir.

Depuis huit ans, je fais de la physiothérapie et du conditionnement physique deux fois
par semaine, et cela me fait beaucoup de bien. J’ai commencé a me lever debout durant
trois a quatre minutes et je répcte ce geste a trois ou quatre reprises au département de
physiothérapie au centre de réadaptation Lucie-Bruneau. Je me tiens a deux mains
apres les barres paralleles et je me 1éve debout en gardant mes jambes droites ainsi que
le haut de mon corps. Je suis tellement heureux quand je me tiens debout et je regarde
partout. Ma physiothérapeute me répete souvent que c¢’est trés beau tout ce que je fais,
mais que je ne dois pas espérer marcher. Cependant, cela me prouve que quand on
veut, on peut.

Chapitre 5. « Quand on veut, on peut »

Le succes doit étre une préoccupation constante, sinon il met la voile et s’enfuit. C’est
maintenant le moment d’agir. Faites-le maintenant.

J’al mis tout en ceuvre pour fonder 1’ Association canadienne de 1’ataxie de Friedreich.
J’ai eu des entrevues a plusieurs stations radiophoniques, des reportages a la télévision
et des rencontres avec des politiciens.

A force de persévérance, j’ai fondé 1’Association au mois de décembre 1972 ou
Fondation Claude St-Jean. Les deux mouvements ont le méme but, c’est-a-dire, de
trouver des fonds pour poursuivre la recherche médicale sur I’ataxie de Friedreich et
les autres ataxies héréditaires ainsi que d’améliorer la condition de vie des personnes
ataxiques. J’ai sensibilisé des milliers de personnes a mon probléme et j’ai recensé la
majorité des ataxiques du Québec.

En tout premier lieu, j’ai demandé au Dr. André Barbeau d’étre le directeur du Comité
scientifique de notre association. Le Dr. Barbeau accepte et en janvier 1973, la
premicre campagne de financement débute et obtient un trés grand succes.

Quand nous avons un but bien précis a atteindre, la vie met tout en place sur notre
route pour que nous y parvenions, en autant que nous y mettions 1’effort nécessaire.
J’ai travaillé fort pour attendre mon but. LE TRAVAIL EST LA CLE DU SUCCES. Je
travaille sans relache.

La paresse physique ou mentale nous rend apathique. Nous nous laissons ballotter par
les épreuves de la vie plutot que de les surmonter. Nous n’arrétons pas de gaspiller
notre énergie et notre temps a vivre la vie des autres au petit écran.

Méme si vous étes dans un fauteuil roulant, la vie peut devenir extraordinaire pour
vous aussi. Répétez-vous cette phrase souvent : « Un corps en santé sans un esprit
créatif n’est pas grand-chose, mais un esprit créatif méme sans un corps sain est tout ».
En la méditant, vous comprendrez que vous €tes aussi un €tre a part entiere dans la vie.
Vous étes responsable de votre destinée et vous pouvez accomplir beaucoup pour le
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bien-étre de ’humanité. Vous €tes une partie intégrante de la terre et vous avez votre
place. Vous ne devez pas y étre inutile. Avec vos pensées positives, votre esprit créatif
votre amour, vous pouvez beaucoup pour I’évolution de I’humanité. Si nous
accomplissions tous notre mission sur cette terre, elle ne serait pas rendue aussi loin
dans le négatif.

Vous pouvez apprendre quelque chose dans une branche que vous aimez, ou
rencontrer des gens et leur offrir votre amitié et votre amour. « Aime d’abord et tu
seras aimé ». Offrez votre amour a tous plutdt que d’attendre toujours que les autres
vous aiment. Aimez-les gratuitement, sans attendre rien en retour et vous verrez que
I’amour vous couvrira de ses bénédictions. Travaillez, faites des efforts, cessez d’étre
nonchalants, renfermés et de vous apitoyer sur votre sort.

Nous vivons sur la terre avec chacun nos problémes, chacun notre karma, mais nous
pouvons déjouer le sort en ayant une vie productive pour récolter plein de fruits.

Vous sentez au-dedans de vous ce dont vous €tes capables, ce que vous aimez. Si vous
ne savez pas qui vous étes, apprenez a vous connaitre, et surtout a vous aimer. Vous
étes une personne merveilleuse et extraordinaire.

Si vous apprenez a vous aimer vous-mé€me, vous pourrez alors mettre en pratique ces
paroles du Christ : « Aime ton prochain comme toi-méme ». On ne peut aimer les
autres si on ne s’aime pas d’abord soi-méme. C’est la clé de tout, parce que si vous
vous aimez, vous prenez conscience de la divinité qui vous habite.

Apprenez une chose nouvelle a chaque jour.

Semez de I’amour tout autour de vous, les gens en ont un besoin vital.
Faites votre kilometre intérieur de plus a chaque jour.

Et agissez : « La théorie n’est rien sans la pratique ».

Installez en vous ’effort et le travail plutdt que la paresse et le laisser-aller. Le succes
et le bonheur sont a votre porte. Donnez-leurs une chance d’entrer. Ouvrez-leurs la

porte. Arrétez de penser a tout ce que vous ne pouvez pas faire a cause de vos
handicaps et a la place, songez a tout ce que vous pouvez produire.

J’ai réussi, mais j’y ai mis corps et ame. Mon but est devenu ma passion. C’est
lorsqu’on est passionné pour quelque chose qu’on arrive, parce qu’a ce moment-la,
tous nos efforts, toutes nos énergies se conjuguent vers ce but a atteindre.

Passionnez-vous pour tout ce que vous entreprenez. Vivez chaque minute comme si
c’était la dernicre de votre vie et vous trouverez une toute autre saveur a la vie.

N’oubliez pas : votre vie d’aujourd’hui prépare vos lendemains heureux ou
malheureux. C’est a vous d’en décider. Vous devez réveiller le trésor intérieur qui
sommeille en vous. Personne ne peut le faire a votre place et il faut que vous soyez
préts a y mettre le prix.

Les gens font le tour du monde ou s’achetent plein de biens matériels en pensant
trouver le bonheur. Pourtant, ils ne se trouvent nulle part, parce que le bonheur n’est
pas a I’extérieur d’eux-mémes, mais a I’intérieur.

11



Si vous vous débarrassez de vos peurs, de vos doutes, de votre haine envers vous et les
autres, de vos pensées négatives, vous serez sur le chemin pour atteindre votre AME.
Si vous faites les efforts nécessaires, vous parviendrez jusqu’a elle et tout ce que vous
désirez ardemment se réalisera, si Dieu juge que c’est bon pour vous. Car Lui seul sait
ce qui est bon pour nous.

Le bonheur est en vous, vous n’avez qu’a le laisser couler pour boire a sa source.
N’oubliez pas : « La théorie n’est rien sans la pratique ». Prenez-vous en main pour
vivre pleinement votre vie et pour lui trouver un sens.

Quand vous aurez chassé ces deux bétes, que sont la peur et la haine, et quand 1’amour
et le courage seront devenus votre fagon de vivre, 1’espoir renaitra en vous et vous
n’errerez plus jamais sans but, car seul I’espoir donne un but a la vie. Le but que vous
vous serez fixé vous fera découvrir I’espoir, et cet espoir vous permettra de faire naitre
d’autres buts.

Chapitre 6. « Mon fréere Luc et ma sceur Francine,
deux étres inoubliables »

« Ce n’est pas tant pour avoir laissé quelques ouvrages, qu 'un homme reste marquant,
que pour avoir agit et vécu et porté les autres a mieux se comprendre et a étre heureux
dans leur vie ».

Francine

Ma soeur ainée Francine était affligée par l’ataxie de Friedreich. Ses premiers
symptomes de 1’ataxie firent leur apparition dans sa vie deés 1’age de 9 ans. Francine
était pour nous, tout au long de sa vie, un exemple de courage. Malgré son handicap,
elle poursuit ses études. Au début, elle ira a 1’école en marchant : elle tombe et se
reléve. Ensuite elle se servira de béquilles et en tout dernier lieu, ce sera le fauteuil
roulant. Elle se rend ainsi jusqu’a I’Universit¢ ou elle obtient un diplome en
administration, gestion du personnel et marketing. Elle récolte aussi de nombreux
certificats dans le domaine de 1’histoire, des arts, etc.

Francine n’a qu’un but en téte : démontrer au public et au gouvernement, qu’une
femme handicapée doit avoir les mémes priviléges que toutes les autres femmes. Elle
devient relationniste sociale pour I’ACAF de fagon bénévole. Elle n’arréte pas de se
battre pour les personnes handicapées pour leur obtenir des services, des loisirs et pour
améliorer leur qualité de vie. Francine veut aider les gens a prendre leur vie en main.
Elle dira : « Il faut en tout premier lieu que les personnes handicapées acceptent leur
maladie ; ensuite, il faut qu’elles cessent de s’apitoyer sur leur sort et enfin, il faut
qu’elles bougent et agissent ».

Francine motive les gens pour qu’ils sortent, qu’ils participent et s’impliquent dans
I’ACAF. Elle veut que les personnes handicapées deviennent des personnes tout court,
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c’est-a-dire, des personnes a part entiere. Francine dira : « Je suis prisonniére de ma
maladie, mais je peux m’en libérer grace a ma chaise roulante ».

Francine réve d’avoir son logement et grace au Centre de réadaptation Lucie-Bruneau,
elle y arrive. Pour elle, devenir autonome est un premier pas vers la liberté. Elle
devient membre de divers conseils d’administration tout en s’acquittant de sa tache
réguliére dans d’autres organisations. Elle s’implique partout ou elle le peut. Elle est
trés active.

Francine adore la nature et se revivifie a son contact. Elle en profite autant que
possible. Chaque moment passé au grand air la rend heureuse au maximum.

Elle a horreur que quelqu’un la prenne en pitié. Elle dira : « Jamais je ne m’apitoierai
sur mon sort et jamais je ne laisserai quelqu’un d’autre le faire pour moi. Comprenez
bien clairement que je ne suis pas la pauvre petite fille niaiseuse ».

Francine reléve un grand défi en allant vivre en appartement a Rimouski avec son ami
de coeur Pierre. A la fin, I’ataxie dégénére en troubles cardiaques et Francine nous
quitte a I’age de 38 ans. Elle laissera un vide immense derriére elle et son souvenir
restera a jamais gravé dans les coeurs de ceux qui I’ont connue et aimée.

Vous voyez ici clairement que les seules barrieres qui nous arrétent, ce sont celles que
nous créons dans notre esprit. Francine est I’exemple vivant de quelqu’un qui franchit
toutes les barrieres. Elle a vécu une vie normale et productive en dépit de son handicap
et en se battant pour ses idéaux. A chaque jour, elle a franchi son kilométre de plus en
travaillant a améliorer la vie des autres et la sienne.

Vous aussi, comme Francine, vous pouvez vivre au maximum chaque minute que Dieu
vous donne. Chaque seconde de votre vie est un cadeau inestimable et il ne faut pas le
gaspiller. Trouvez un sens a votre vie en partageant votre amour avec tout ce qui vit et
tout ce qui vous entoure. Comme Francine, apprenez a voir dans votre fauteuil roulant
un ami vers la liberté, plutdét qu’un fardeau a trainer.

Malgré son handicap, Francine est devenue un individu a part entiére et sa vie fut
remplie de défis qu’elle a su relever et gagner. Elle a développé ses talents et elle les a
mis au service des autres. Elle est parvenue a se réaliser, a vivre en paix avec elle-
méme et elle a connu le bonheur du travail accompli.

Si Francine n’avait pas eu de buts dans la vie, elle n’aurait eu aucune raison de vivre.
Voyez-vous I’'importance de vous fixer des buts ? Quand vous les aurez déterminés, ce
sera votre motivation pour agir.

Francine n’acceptait pas qu’on la juge inférieure a cause de son handicap. Tous ces
jugements qu’elle sentait chez les autres la révoltait et lui faisait mal. Si les gens
s’occupaient a vivre et a laisser vivre les autres, ils seraient tellement occupés, qu’ils
n’auraient plus de temps pour juger les personnes autour d’eux. Quand on juge les
autres, c’est a nous-mémes que nous faisons du tort parce que nous régressons dans
notre évolution. Nous devons accepter les autres comme ils sont en leur donnant un
amour inconditionnel.

Ne jugez pas et si I’on vous juge, protégez-vous en vous redisant : « Que I’amour soit
mon bouclier ». Ensuite, bénissez la personne qui vous juge. En la bénissant, vous
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rendez le mal impuissant. Vous obtiendrez de cette maniere un bouclier invincible qui
vous protégera contre tout, parce que 1’amour c’est la plus grande force qui existe dans
tout ’'univers. Francine a surmonté tous ces jugements en allant toujours plus loin au
bout d’elle-méme. En cessant de juger, vous venez de franchir une marche de plus
pour atteindre le bonheur. Ne lachez pas, il approche.

« C’est aussi une réussite que de savoir vivre chaque jour, une journée a la fois,
comme il se présente, d’avoir une vie heureuse, bien remplie, riche d’affections ».

Luc

Luc est mon frére cadet et il fut aussi atteint d’ataxie de Friedreich. Son intelligence,
supérieure a la moyenne, lui permit de compléter ses €études en psychologie a
I’Université.

Riche de ce bagage, Luc devint directeur des services sociaux de I’ACAF. Il s’occupait
des problémes psychologiques des ataxiques et de tout ce qui touche aux services
sociaux. Il essayait toujours de comprendre les gens en les écoutant et en les
encourageant a surmonter leurs épreuves. Il fut un motivateur afin que les ataxiques
améliorent leur apprentissage scolaire. Il s’occupait aussi des loisirs et du travail qui
leurs étaient adaptés. Sa passion c’était 1’étre humain dans sa totalité.

Quand il voyait les ataxiques s’amuser, rire et avoir du plaisir, un bonheur
indescriptible I’habitait. Ainsi, il ne cherchait qu’a leur organiser des loisirs simples,
distrayants. Pour que les gens soient bien dans leur peau et n’aient pas conscience de
leurs limites, il simplifiait tout.

DE CETTE FACON, LUC REALISA SON BUT DANS LA VIE, QUI ETAIT DE
VIVRE AVEC SES MOYENS ET AU MAXIMUM DE SES CAPACITES. Luc
devait toujours faire montre de génie pour adapter toutes ces distractions aux
ataxiques. En plus d’apporter de la joie aux gens qu’il ctoyait, il respirait lui-méme la
joie de vivre en dépit de toutes les difficultés rencontrées. Grace a sa détermination, il
surmontait tous les obstacles avec joie.

Luc a aussi développé tous ses talents et les a mis au service des autres. A I’exemple
de Luc, cultivez la joie dans votre cceur parce que votre ame est le royaume de la joie.
Répétez-vous en toutes circonstances « Tout est joie ». Alors I’enthousiasme
s’emparera de vous et plus rien, ni personne ne pourra éteindre cette joie. La vie
prendra une toute autre saveur, parce que vous serez entré dans le royaume de la joie.
En vous disant a tout moment « Tout est joie », vous verrez s’éveiller en vous une
force nouvelle qui vous donnera 1’élan nécessaire pour tout traverser. C’est tres simple,
essayez et vous verrez. Mais n’oubliez pas que vous devez y mettre de 1’énergie et de
la persévérance. JOIE EST SYNONYME D’ENTHOUSIASME.

Celui qui se donne la peine de cultiver une vision des choses inspiratrice de paix, sera
apte aussi a répandre le bonheur sur tous ceux qui I’approche.
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Luc était un homme trés doux et treés calme. Il inspirait la paix autour de lui. La paix du
ceeur et de ’esprit demeure une priorité pour évoluer et devenir créatif. Si vous vous
sentez torturé au-dedans de vous, vous n’arriverez a rien de constructif. Installez la
paix dans votre ame. Agissez et vous réussirez comme Luc a vaincre les obstacles et a
vivre en harmonie et en paix.

Ces articles sont parus dans le journal I’Eldorado du printemps 1989 a la mémoire
de Francine. Un article de moi-méme et un article de Pierre Asselin.

Francine St-Jean (1950 - 1989)

Francine est décédée le 31 janvier dernier a 1’age de 38 ans, de problémes cardiaques
secondaires a I’ataxie de Friedreich. Tout d’abord, je dois louanger son courage et sa
détermination. Dés I’age de 9 ans, ses premiers symptomes commencent par une perte
d’équilibre, Francine tombe souvent. Elle débute ses études primaires en se rendant a
I’école a pied tous les jours. Elle perd souvent I’équilibre mais elle se releve et
continue sans jamais rebrousser chemin. Francine a consacré une partie de sa vie aux
études, soit en béquilles, en fauteuil roulant, manuel ou électrique et elle a percu les
innombrables obstacles que devaient subir les personnes handicapées de 1’époque. Elle
est méme diplomée de I’Universit¢é de Montréal en administration, gestion de
personnel et marketing. En plus de nombreux certificats dans le domaine de I’histoire,
des arts, etc. Francine n’a jamais pu travailler car les obstacles s’avéraient trop
nombreux. Francine devint récipiendaire du bien-€tre social et choisie de se battre pour
montrer au public, au gouvernement, etc., qu'une femme handicapée devait avoir les
mémes priviléges que toute autre femme. Elle devint relationniste sociale, bénévole
pour I’ACAF. Francine est bien déterminée. Elle s’est occupée pendant plusieurs
années du transport adapté a Montréal, du maintien a domicile, de la table de
concertation des personnes handicapées, de ’année internationale des personnes
handicapées en 81, du bureau des services sociaux de I’ACAF. Elle passait tout son
temps, c’est-a-dire soirs et fins de semaine a des réunions de personnes handicapées.
Elle a organis¢ de nombreux voyages touristiques pour les ataxiques. Elle avait
beaucoup de culot, c’est-a-dire qu’elle voulait qu'une per sonne ataxique accepte sa
maladie et que la personne bouge au lieu de s’apitoyer sur son sort. Francine vivait que
pour améliorer les conditions de vie des ataxiques. Francine voulait tout connaitre, elle
avait la parole facile et me disait a maintes reprises que 1’aspect social n’était pas a
négliger. Francine me répétait constamment qu’il était trés important de participer a
des réunions qui se déroulent pour améliorer la qualité de vie des personnes ataxiques.
Elle me disait qu’il était trés important de faire acte de présence a toutes ces réunions.
Apres avoir réfléchi a tout ca, je vous affirme que Francine avait raison. Francine a
gagné son dernier défi, c’est-a-dire qu’elle a été vivre a Rimouski avec son ami de
coeur, Pierre.

Chere Francine, je te dis merci pour tout ce que tu as fait pour moi et pour les autres
ataxiques. Grace a toi, nous continuerons ton merveilleux combat pour améliorer les
conditions de vie des personnes ataxiques.
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TU SERAS TOUJOURS PRES DE MON COEUR, JE NE T’OUBLIERAI JAMALIS...

Ton frére, Claude.

Francine
Par Pierre Asselin

Championne des droits et des intéréts des personnes atteintes de 1’ataxie (et des autres
handicaps en général), Francine demeurera une source de motivation et d’inspiration
pour tous ceux qui I’ont connu. Pour moi, personnellement, tu seras la femme qui avait
trouvé le moyen de vaincre tout handicap en le faisant oublier a ton entourage. Ton
honnéteté, ton audace et ta témérité auront permis a d’autres, un jour, de parachever
ton oeuvre; celle qui consiste a faire des personnes handicapées des personnes tout
court.

Ce qui suit est extrait d’une cassette que Francine avait enregistrée dans le but de faire
un livre. Evidemment, a cause de I’imposant travail qui I’occupait, Francine n’a jamais
eu le temps d’en faire plus...

Ce qui anima Francine a faire le travail de relationniste bénévole pour I’ACAF et pour
d’autres associations, c¢’est avant tout les injustices auxquelles elle a di faire face dans
sa jeunesse alors que pour elle rien n’était accessible. A cette époque, elle faisait partie
des « infirmes », un terme qu’elle détestait autant que celui d’« handicapée ». Blonde
aux yeux bleus, fiere, fougueuse et particulierement tenace, son premier objectif est de
réussir ses études colite que colte. La raison est simple : plus elle sera qualifiée moins
il y aura de compétition pour le poste qu’elle visera.

En 1967, Francine sait qu’elle a 1’ataxie de Friedreich mais elle s’en fout : tous les
médecins qu’elle a vu lui ont donné les diagnostics les plus divers depuis 1’age de 9
ans. La seule chose dont elle se doute c’est que bientot elle ne marchera plus et ¢’est ce
qui lui fait perdre foi dans les docteurs. Autre chose, son frére Claude a la méme
maladie et il semble que lui ne le sache pas encore... du moins il n’en a pas parlé. Son
frére la pousse a sortir comme jamais afin de profiter de ce présent qui ne reviendra
plus.

A 19 ans, elle aura son premier fauteuil roulant et a 22 ans elle ne marchera plus : elle
avait vu juste. Claude est atteint et réagit assez bien apres une passe des plus difficiles.

L’étudiante terminera son collége et son université pour ensuite se faire proposer un
travail. A cette époque, c’est une victoire majeure que de travailler et d’étre « infirme
», car on est une exception a la reégle. "

Cependant, son handicap progressant, Francine va en arracher dans les institutions
d’instruction. Rien n’est accessible dans celles-ci. Au collége Ste-Thérese, les
¢tudiants lui permettront de franchir les obstacles physiques. Elle gardera d’eux un
excellent souvenir mais pas autant du collége. Néanmoins, ces choses 1’ont marqué, et
les difficultés demeurent pour garder son travail. Malgré tout elle part en logement.

C’est a Lucie-Bruneau qu’elle ira en réadaptation et par eux qu’elle obtiendra son
premier logement. Francine associe son logement a la liberté. Pour elle, avoir ses
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meubles, son téléphone et surtout « sa toilette » signifie qu’elle n’a plus a attendre.
Manger ce qu’elle veut et surtout quand elle veut : étre autonome, c’est étre libre.

Contre toute attente, Francine se débrouille assez bien dans son appartement. Le séjour
a Lucie-Bruneau lui a servi doublement cependant. Elle y a rencontré des amis, mais
surtout elle y a appris que des mouvements se formaient dans le but de venir en aide
aux personnes handicapées. Elle s’y intéresse et participe a tout ce qu’elle peut. A
partir de maintenant, elle est une bénévole a plein temps. En peu de temps elle devient
membre de divers conseils d’administration tout en s’acquittant de sa tache régulicre
dans d’autres associations. Elle est trés impliquée et encore plus dure a suivre...

Sous peu elle devient une ressource de choix. Ceci ’aménera a travailler sur des
travaux aussi divers et importants que :

Loi 9 sur I’accessibilité;

L’¢étude des trottoirs en pentes;

Comité de stationnement pour personnes handicapées;
Systéme de réparation de fauteuils roulants (Montréal);
Le transport adapté (Section Montréal);

Le maintien a domicile;

Fondation d’atmosphére voyage (association de loisir);
Accessibilité en milieu scolaire;

Charte des droits de ’homme.

Et, pour se reposer, Francine ira dans les parcs ou elle dira : « Les petits détails font
beaucoup dans la vie. C’est quand ¢a va mal qu’on s’en rend le plus compte ».

Au contact de la nature, elle semblait se vivifier, se recharger, telle une batterie. Si
quelqu’un la prenait en pitié, Francine en avait horreur. Elle exorcisait littéralement
son interlocuteur sur le champ : « Jamais je ne m’apitoierai sur mon sort, et jamais je
ne laisserai quelqu’un d’autre le faire pour moi. Comprenez bien clairement que je ne
suis pas la pauvre petite fille niaiseuse.»

La chose que je crois la plus importante que Francine ait a transmettre aux personnes
ataxiques est celle-ci : « Je suis prisonniére de ma maladie, mais je peux m’en libérer
grace a mon fauteuil roulant ».

La simplicité de cette phrase cache une fagon de vivre. Francine vivait ainsi, car pour
elle la plénitude en toute chose se devait d’étre essentielle a la vie courante.

Le réve de Francine, c’était laisser quelque chose de tangible derricre elle en espérant
que d’autres pourront parachever ce qu’elle avait débuté. Une chose est certaine, selon
les lettres recues, I’ACAF ne sera pas seule a suivre ce dernier conseil.

Privilégié de t’avoir connue, ton ami Pierre.
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PHRASE LA PLUS SPECIALE :

« Pourquoi y a-t-il des granges accessibles aux vaches alors qu’il n’y a rien pour les
étres humains que nous sommes ? »

Réponse a un sous-ministre qui ne voulait pas travailler en week-end : « Je suis
handicapée 24 heures/jour et 365 jours/année ».

Article de Claude concernant Luc St-Jean (1953 - 1990) paru
dans le journal ’Eldorado de I’hiver 1990

Mon frére Luc est décédé a 1’age de 37 ans de problémes cardiaques secondaires a
I’ataxie de Friedreich. Luc était un homme d’intelligence supérieure et il se déplacait
en fauteuil roulant depuis quelques années. Je me souviens trés bien de tous les
mauvais et bons coups que nous avions faits durant notre enfance. Luc et moi étions
environ du méme age et partagions a peu pres les mémes idées. Je crois que nos idées
pouvaient se compléter. Luc a réussi a compléter ses études en psychologie a
I’Université d’Ottawa et a 1’Université du Québec a Montréal.

Luc a été directeur des Services sociaux de I’ACAF durant environ 13 ans. Luc a
répondu a une journaliste, il y a 13 ans : « Je m’occupe des problémes psychologiques
des ataxiques et de tout ce que comprend les services sociaux en général. Je m’occupe
des problémes reliés a la maladie et des problémes familiaux au point de vue des
services sociaux. J’essaie de développer le coté éducatif chez les ataxiques en les
encourageant a améliorer leur éducation scolaire. Je m’occupe aussi des loisirs et du
travail qui sont adaptés a eux ».

Luc était trés doux et trés calme. Il était apprécié¢ de tout le monde et surtout des
ataxiques. Luc savait se faire comprendre et il savait écouter les propos de chaque
personne. Luc était un étre trés simple, mais qui possédait une détermination
extraordinaire. Luc n’était pas méchant, et il pardonnait trés vite le mal qu’on lui
faisait. Il était trés heureux de voir que les ataxiques s’amusaient, riaient, avaient du
plaisir, etc.

Ce qui me fachait un peu, c’est qu’il gardait tous ses problémes personnels en lui au
lieu de se confier a d’autres personnes.

Mon cher Luc, je peux t’assurer que ton bureau des Services sociaux continuera a
poursuivre ses activités, et que je ne t’oublierai jamais. J’ai été trés heureux d’avoir
vécu 37 années en ta compagnie et ton absence causera un grand vide en moi.

Ton frére Claude.
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Article de Pierre Asselin concernant Luc St-Jean (1953 -
1990) paru dans le journal ’Eldorado de I’hiver 1990

Il y a presque deux ans, quand Francine est décédée, la recherche médicale, pour Luc
comme pour moi, €tait quelque chose de vague, de distant et tellement compliquée que
I’on aimait mieux garder nos distances.

En fait I’intérét de Luc c’était 1’étre humain et son confort dans la vie de tous les jours.

Il aimait se rapprocher de tous par des choses simples, distrayantes qui souvent se
reflétaient par divers loisirs ou autres. Rien de compliqué, rien pour se casser la téte,
mais tout pour se sentir bien dans sa peau.

Mon souvenir de Luc demeurera toujours bien particulier et un moment des plus
constructifs dans ma vie.

Avant de rencontrer Luc, moi, quand je voyais quelqu’un en fauteuil roulant, je
traversais la rue. Il fallait que je garde mes distances, mais jamais je n’aurais pu vous
dire pourquoi. Des exigences du travail m’avaient forcé a entrer dans ce bureau, son
bureau. Donc 1’ambiance régnant alors était trés inconfortable. En fait, elle était telle,
qu’il fut décidé de prendre un autre rendez-vous tellement la rencontre avait été
invivable. Dans la rencontre du vendredi, suivant la premicre, on a mis les points sur
les « i ». J’avais avancé mon impression du moment et sans critiquer il m’avait
répondu. Il m’avait parlé de cette frustration d’avoir a regarder les gens de bas en haut,
d’étre limité dans le choix de ses sorties, d’avoir a accepter en souriant toujours cette
frustrante dépendance et de ne pouvoir étre qu'une seule fraction de sa personne. Il
avait parlé de vivre, d’aimer et de mourir, mais il était imprégné de cette volonté de ne
jamais avoir a survivre. Vivre avec ses moyens et vivre au maximum de ses capacités.
Une loi qui s’applique a tous et qui rend handicapés bien des « supposé€s normaux ».
C’¢était une vision, une fagon de vivre qui lui assurait son sourire en dépit de toutes les
difficultés présentes.

Pour moi c¢’était une lecon et une fagon de réaliser (enfin) qu’une personne en fauteuil
roulant, c¢’était une personne normale. En peu de temps on est devenu des amis. On
parlait de voitures, de psychologie, de perroquets et évidemment de femmes ! En fait,
c¢’était tellement un grand « chum » qu’il m’a présenté sa soeur (Francine)! Ca c’est un
« chum » ! Et comme si c’était insuffisant, il m’a méme obtenu du travail dans
I’ Association a ses cOtés !

Quand Francine est partie, avant qu’elle le fasse, je 1’ai vue lutter jusqu’au dernier
moment. J’ai vu Luc entreprendre ce combat et aujourd’hui je me dis qu’ils ont peut-
étre tous deux gagnés.

Les perdants ne peuvent étre autres que leur famille, leurs amis, leurs connaissances ou
moi-méme.

De tout coeur, je souhaite a Luc le plus grand des bonheurs.
Sincerement.

Pierre Asselin
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Chapitre 7. « Mon espoir de guérir »

J’avais déja entendu parler du Dr. André Barbeau et de ses grandes découvertes
médicales. Je savais que le Dr. Barbeau, neurologue a I’Institut de Recherches
Cliniques de Montréal, avait découvert le premier médicament pour traiter la maladie
de Parkinson et j’en passe, donc, il était connu internationalement.

En 1973, le Dr. André Barbeau fut le premier directeur du Comité scientifique de
I’ Association canadienne de 1’ataxie de Friedreich regroupant environ 65 médecins de
toutes les disciplines. Les chercheurs étaient trés heureux de faire partie du Comité
scientifique car c¢’était vraiment intéressant de travailler avec Dr. Barbeau qui semblait
un véritable dictionnaire médical par toutes ses connaissances.

Personnellement, j’étais invité a toutes les réunions du Comité scientifique ainsi que
les Congres internationaux. C’était vraiment plaisant, et cela m’encourageait
beaucoup, car j’avais toujours espoir qu’un jour on pourrait trouver la guérison. Il y
avait toujours une certaine évolution dans les travaux de recherche du Comité
scientifique québécois.

Je me souviens qu’un jour le Dr. André Barbeau a voulu mettre sur pied un Comité
international de recherches médicales sur ’ataxie de Friedreich, c¢’est-a-dire, de réunir
les neurologues de plusieurs pays comme la France, 1’Angleterre, les Etats-Unis,
I’Allemagne, le Japon, la Suede, les Indes, la Tunisie, I’Espagne, le Portugal, etc. Je
pense que de plus en plus I’espoir arrivait.

Je me souviens méme qu’un jour le Dr. André Barbeau m’a dit : « Claude, tu sais que
ta maladie est grave et méme mortelle, il faut que tu commences a chercher a te
trouver un successeur ». Malheureusement, le Dr. André Barbeau est décédé le 14
février 1986. Je ne ’oublierai jamais et je crois que tous les ataxiques a travers le
monde ont été vraiment peinés et dégus d’apprendre son déces. Pour moi, ce fut
terrible car je pensais que j’allais perdre mon combat.

Nous avons trouvé des successeurs au Dr. André Barbeau, comme le Dr. Guy Geoffroy
et le Dr. Jean-Pierre Bouchard. Ce furent d’excellents directeurs du Comité
scientifique.

Le Dr. André Barbeau était un chercheur qui travaillait sans relache. Il était convaincu
et je ne I’oublierai jamais.

Je continuerai mon travail aupres de 1’ Association afin qu’un jour, on puisse mettre au
point un traitement pour vaincre 1’ataxie de Friedreich.
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Chapitre 8. « Les chemins de la vie »

Francine et Luc nous ont guidés vers le chemin du dépassement de soi, mais des
milliers d’autres personnes qui sont affligées d’un handicap grave comme moi-méme
relévent aussi le défi.

J’ai connu une jeune femme Madame Rosanne Laflamme qui avait deux jambes et un
bras mutilés suite a un accident de ferme. Elle avait une volonté de fer et elle faisait de
la compétition sportive et elle pronongait des conférences dans les milieux d’affaires.
Les gens ont dit qu’elle était une excellente motivatrice.

J’ai connu également Monsieur Jacques Nantel, paralysé a la suite d’un accident de
sport. Quand je 1’ai connu, il batissait une maison en fauteuil roulant.

Le Dr. Jacques Voyer, suite a un accident en plongeant dans une piscine, s’est fracturé
la colonne vertébrale et il est devenu paraplégique. Suite a cet accident, il a décidé de
devenir un médecin psychiatre et aujourd’hui, il pratique dans plusieurs hopitaux de
Montréal.

Ce qui prouve, que quand on veut, on peut. Pourquoi certaines personnes deviennent-
elles aigries apres avoir subi maintes épreuves dans leur vie alors que d’autres qui en
traversent autant, sinon plus, en sortent grandies ?

Parce que les premieres ne comptent que sur leur force humaine. Elles deviennent
désespérées et perdent confiance en la vie et en elles. Ce sont ces mémes personnes qui
vous diront que ce livre n’est que de la foutaise. Mais regardez-les vivre. Vous
donnent-elles le gotit d’aller au bout de vous-méme, de vous dépasser ? Enviez-vous la
vie qu’elles ménent ? Non, parce qu’elles ne connaissent pas le bonheur et qu’elles ne
trouvent pas leur VRAI MOL.

Les gens qui dépassent les épreuves de la vie avec succeés ne se fient pas qu’a leur
propre force. Pour passer a travers tous ce qui nous arrive, nous devons nous en
remettre a plus haut que nous, c’est-a-dire a Dieu, ou donnez-lui le nom que vous
voudrez : Puissance Supérieure, Allah, Bouddha, etc. Nous devons développer le coté
spirituel de notre €tre. Nous possédons a I’intérieur de nous une parcelle divine. 11 faut
la faire grandir, la connecter avec 1’univers. C’est alors seulement que notre VIE
commencera. Nous devons confier notre volonté et notre vie aux soins de Dieu. Dans
chaque situation de notre vie, aussi minime soit-elle, nous devons nous en remettre a
Lui. Pour nous aider, il n’attend que notre ABANDON.

Avec Lui les situations se trouveront a votre avantage, seulement, pour arriver a cette
relation, vous devez écouter la voix du POSITIF ou la voix de notre ANGE
GARDIEN. Vous devez chercher le BIEN EN TOUT pour vous et pour les autres.
Tout ce qui a déja été enseigné dans ce livre vous y menera. Mettez tous les exercices
en pratique pour vous débarrasser de la peur, du doute, de la haine, de la rancune, de la
paresse, de la tristesse et de tous vos mauvais cotés.

Ensuite, votre parcelle de Dieu (ou votre MOI DIVIN) pourra s’éclater au grand jour
parce qu’elle n’étouffera plus sous tous vos défauts et tous vos mauvais sentiments. A
mesure que vous vous améliorerez, vous deviendrez capable de vous unir de plus en
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plus a Dieu. Vous vous purifierez et vous deviendrez de plus en plus parfait car la
pureté est perfection.

Quand vous vous sentirez unis a Dieu, alors seulement un trés grand sentiment de
SECURITE s’installera en vous, parce que vous SAUREZ, vous SENTIREZ au plus
profond de votre étre qu’ll vous protége a chaque moment et en toutes circonstances.
Une vie nouvelle commencera alors pour vous et tout ce que vous désirez ardemment
arrivera, a condition que Dieu trouve que ce soit bon pour vous, car Lui seul sait ce qui
est pour votre bien. Demandez mais en gardant tout en téte : « Que sa volonté soit faite
et non la mienne ». C’est de cette facon qu’on s’abandonne a Lui.

Alors I’espoir jaillira de votre cceur et vous verrez la vie d'un jour nouveau parce que
vous ne vous sentirez plus jamais seuls, car il vivra avec vous et en vous. Les épreuves
ne vous feront plus peur parce que vous saurez qu’avec Lui vous étes plus fort que
tout. Dieu vous apportera la PAIX et le BONHEUR, graduellement mais sirement. Au
début, peut-&tre que vous trouverez que la récolte tarde a venir, que les changements
sont lents a se produire, mais ne vous découragez pas car les premiers temps vous
serez peut-€tre encore en train de récolter pour vos mauvaises actions et vos mauvaises
pensées, mais plus vous persévérerez et plus votre moisson sera rapide et abondante. Je
vous cite deux lois de la vie : « On récolte ce que 1’on seéme » et « Tout ce que I’on fait
de bien ou de mal, c’est a soi-méme qu’on le fait ». Donc, chaque minute de
souffrance causée a autrui par notre faute sera payée par notre propre souffrance.

Pour évoluer, progresser et vous élever spirituellement, vous devez vous efforcer de
faire le BIEN. Si quelqu’un vous fait du mal, vous devez rendre le bien pour le mal. En
toutes situations, le mal deviendra impuissant contre vous puisque vous répétez : « Que
I’amour soit mon bouclier ». Donc, AGISSEZ, décidez de prendre votre vie en main et
d’étre heureux. Je vous donne ici le credo du bien-étre qui vous stimulera pour agir.
Redites-le a chaque jour.

Credo du bien-étre

Je suis décidé (e) a vivre pleinement ma vie, jour apres jour, a regarder les gens avec
des yeux neufs et a percevoir I’amour qui se dissimule derriere chaque sourire et
chaque geste.

Je suis décidé (e) a me considérer comme une personne importante, unique, et a
prendre conscience de mes possibilités.

Je suis décidé (e) a prendre confiance, a aller de I’avant sans jamais perdre de vue mon
idéal et a travailler avec force et volonté pour atteindre mes buts.

Je suis décidé (e) a voir le beau et le bon dans chaque personne que je cotoie et a faire
en sorte que chaque instant que je passe avec mon prochain soit franc et intense.

Je suis décidé (e) a penser, parler et vivre positivement, a regarder les beautés qui
m’entourent, & me délecter et a goliter avec avidité chaque parcelle de bonheur qui
jaillit.
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Je suis décidé (e) a m’encourager et a surmonter les difficultés de la vie, car je sais
qu’aucune épreuve ne peut étre au-dessus de mes capacités.

Je suis décidé (e) a plonger dans mon propre intérieur, 8 me débarrasser du masque qui
m’étouffait et a reconnaitre que je suis quelqu’un.

Je suis décidé (e) a ne rien regretter du passé qui m’a peut-€tre détruit(e), a I’accepter
comme étant une legon, peut-étre difficile, mais combien profitable et enrichissante
lorsque surmontée avec courage et détermination.

Je suis décidé (e) a tendre les bras aux semences de 1’amour, a les cueillir avec
empressement et a faire connaitre, moi aussi, la joie d’étre aimé(e) a cette grande
famille qui compose 1’univers.

Chapitre 9. « Il faut continuer de se battre »

Il n’y a dans I’existence que deux choses vitales. L’une le travail et I’autre I’amour. Si
nous pouvons avoir tous les deux a la fois, nous possédons la SUPREME JOIE.

Tout au long de ce livre, vous avez compris I’'importance de faire quelque chose de
votre vie, c’est-a-dire, de ne pas simplement exister et se laisser vivre.

Les études sont un des moyens que I’on peut trouver pour progresser et évoluer. Il
existe plusieurs autres et c’est a chacun de vous de trouver ce qui vous convient le
mieux. Pour ce faire, je vous remémore la phrase (les mots) a vous répéter pour trouver
votre réponse : « Esprit divin ouvre ma voie ».

Maintenant, vous comprenez aussi I’importance de I’amour. Représentez-vous votre
vie comme un jardin. L’amour est I’eau qui ’arrose. Vous récolterez des fleurs et des
fruits si vous I’inondez constamment d’amour. Vos pensées sont des graines que vous
y semez. La terre c’est votre caractere, c’est-a-dire, vos qualités, vos défauts et vos
habitudes. Si la terre est bonne, les graines bonnes et le tout arrosé d’une bonne eau,
comment voulez-vous que votre récolte ne soit pas abondante et extraordinaire ?
Mettez tous ces ¢léments ensemble et en pratique, et votre vie changera du tout au tout.
Ne lachez surtout pas parce que lacher vient du mot LACHE, et que vous n’en étes pas
un. PERSEVEREZ !

Aimer son prochain, comme soi-méme, et le servir, c’est ce qui donne de la valeur a la
vie : ’amour de soi, du prochain et le désir d’étre utile. Le succés ne couronne que
ceux qui perséverent.

Depuis que ’ACAF existe, j’ai parcouru des milliers de kilométres pour rencontrer des
gens, leur apporter du réconfort, et aussi recueillir des fonds pour la recherche
médicale. Tant que j’aurai un souffle de vie, je n’abandonnerai jamais. Une confiance
absolue en la recherche médicale vit en moi. Je suis convaincu que les médecins
trouveront la cause et par conséquent, le reméde a I’ataxie de Friedreich. Cette foi
innée m’a porté durant toutes ces années et je veux transmettre cet espoir a tous. Dans
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Vi u jours, j vere étre u imi usiaste. Qu
la vie de tous les jours, je m’avere €tre une personne optimiste et enthousiaste and
je veux obtenir quelque chose, je prends tous les moyens pour réussir.

Je crois fermement que nous avons tous un plan de vie, une mission, et que Dieu a
voulu que je fonde 1’Association pour que je puisse aider les autres a grandir
intérieurement.

Un courage de vivre m’anime en dépit de la maladie qui continue a faire ses ravages a
chaque jour d’avantage. Je ne peux pas me débrouiller seul et je dois toujours compter
sur les autres et dépendre d’eux. Ma maladie évolue et j’en ressens une grande
frustration. Cela m’énerve de me voir dépérir peu a peu. Il y a 7 ans une autre des
nombreux problémes, découlant de ma maladie, fut le diabéte. Depuis ce temps, je dois
me donner deux injections par jour. La perte de Francine et de Luc fut aussi pour moi
des moments trés pénibles a traverser. Grace a mon courage et 8 ma détermination, je
surmonte tous les problémes et toutes les épreuves et j’en sors victorieux.

Mon courage, mon sourire et ma joie de vivre frappe un peu tout le monde. Mes
apparences sont significatives de réussite et d’espoir.

Aujourd’hui, aprés 25 ans de travail acharné pour ’ACAF, je continue encore. J’ai
fond¢é différentes associations sur les ataxies héréditaires a travers le monde. J’ai
confiance que les recherches médicales aboutiront et que les chercheurs pourront
trouver des traitements pour les différentes formes d’ataxies héréditaires. Cela prouve
que la volonté peut faire bien des choses.

A vous tous qui avez lu ce livre, je vous souhaite que le bonheur et la paix du cceur
inonde vos vies et sachez vivre heureux a chaque jour que Dieu vous donne.

Je vous inclus I’article au sujet de ma sceur Francine quand elle a regu un hommage de
I’Office des personnes handicapées du Québec. C’est un article que j’ai fait paraitre
dans le journal I’Eldorado de I’été 1994.

Chapitre 10. « La fierté d’accomplir »

Vouloir, ¢’est pouvoir, dit-on couramment, mais encore faut-il vouloir franchir les
barrieres du possible.

Qui aurait dit que I’Office des personnes handicapées du Québec rendrait hommage a
Francine St-Jean ? Et cet hommage, ce ne sera pas pour la récompenser pour ses trois
diplémes ou pour son engagement personnel dans les domaines de I’adaptation et du
transport adapté ou pour sa participation a ’institution. Ce ne sera pas non plus parce
qu’elle a mis sur pied diverses associations, amélioré le service de maintien a domicile,
contribué a I’amélioration de la qualité de vie des ataxiques et handicapés.

On rendra hommage a Francine St-Jean pour la remercier, bien sir, mais surtout pour
motiver d’autres personnes a faire comme elle. Pour ma famille et moi, ce sera un
grand honneur, un plaisir unique a partager, une occasion tout a fait spéciale que je
vous souhaite a toutes et a tous.
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Depuis le 16 avril, les bureaux de I’OPHQ, au deuxieme étage du 500, rue Sherbrooke
Ouest, suite 300 Montréal H3A 3C6, comptent une salle Francine St-Jean. J’espere
qu’un jour le méme honneur échoira a I’un ou I’'une d’entre vous.

Quand on veut, on peut. A vous d’y aller !
Merci a I’avance.
Claude St-Jean.

Présentation de Francine St-Jean
Par I’Office des personnes handicapées du Québec

Francine St-Jean est décédée a 1’age de 38 ans, le 31 janvier 1989, de problémes
cardiaques secondaires a I’ataxie de Friedreich. Le souvenir précieux qu’en garde son
frere Claude, c’est que « Francine ne vivait que pour améliorer les conditions de vie
des personnes ataxiques » et de I’ensembles des personnes handicapées au Québec.

C’est apres avoir pris conscience rapidement du peu de ressources en place que
Francine St-Jean va s’impliquer a fond de train dans le mouvement associatif et mener
des batailles dans tous les dossiers concernant les personnes handicapées. Elle sera trés
active notamment dans les dossiers du transport adapté, de 1’accessibilité des
batiments, du maintien a domicile et des loisirs.

Femme déterminée, elle tenait a ce que tout le monde réalise qu’une femme
handicapée devait avoir les mémes droits que toute autre femme. Diplomée de
I’Université de Montréal en administration, gestion de personnel et marketing, elle a
toujours encouragé les personnes handicapées a poursuivre leur étude le plus loin
possible.

Chapitre 11. « Les femmes »

Je trouve la vie quand méme assez belle méme si je suis atteint de l’ataxie de
Friedreich qui est une maladie qui cause beaucoup de problémes physiques. J’ai appris
a vivre avec tous ces inconvénients méme si personne présentement, ne peut m’aider.
Cela ne revient qu’a moi de trouver des solutions.

J’aime beaucoup les femmes. Mon grand désespoir, c’est de ne pas étre marié jusqu’a
date. Mon gros défaut c’est de trop penser @ mon travail qui est mon combat pour
I’ataxie de Friedreich. J’ai souvent essay¢ de ne pas y penser mais cela devenait
impossible. J’accuse 1’ataxie de Friedreich d’avoir nuit a connaitre des femmes. Vous
savez quand on a I’ataxie de Friedreich et qu’on est en fauteuil roulant, qu’on a de
nombreux problémes physiques, c’est difficile de sortir de la maison et de connaitre
des femmes. J’en ai déja connu qui m’ont beaucoup aimé méme si j’étais en fauteuil
roulant et que j’avais beaucoup de problémes physiques. L’amour c¢’est plus fort que
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des problémes physiques mais quand méme aujourd’hui, je m’apergois que c’est bien
difficile de connaitre une femme avec des problémes physiques et surtout dans le cas
des hommes comme moi car cela demande beaucoup de responsabilités. Il faut dire
que pour moi, méme avec l’ataxie de Friedreich, je pense aux femmes et je suis
toujours disponible pour en connaitre une bonne. Une femme idéale pour moi serait
une femme sincere, intelligente, aimante, travaillante et de belle apparence. J’ai besoin
de la présence d’une femme pour mieux vivre; c’est un médicament pour moi.

J apprécie la vie a tous les jours et je remercie Dieu de me garder en vie. L important
pour moi c’est d’avoir encore la force pour voyager et d’admirer toutes sortes de
choses. C’est aussi d’oublier un peur mon ataxie. J’aime prendre du soleil. Je m’adapte
facilement a toutes les saisons.

Lorsque j’étais jeune, j’étais un grand sportif. Je jouais au hockey et au football, mais
depuis que j’ai I’ataxie de Friedreich et que je me déplace en fauteuil roulant, je
n’écoute presque plus les sports a la télévision, mais je lis les résultats dans les
journaux.

J’aime beaucoup lire des biographies et des livres de médecine. J’aime aussi lire des
romans policiers, etc.

Chapitre 12. « Les recherches médicales »

Des recherches médicales sur ’ataxie de Friedreich ont débuté au Québec en 1973.
Auparavant, certaines recherches sur 1’ataxie de Friedreich se faisaient en Angleterre et
en Suede.

I1 faut dire que lorsque j’ai débuté, c’est-a-dire en 1967, ¢’était comme un vrai champ
qu’il a fallu déchiffrer.

C’est ce que j’ai fait et ¢’était trés important de le faire. Il a fallu que je fasse connaitre
cette maladie au Québec et au gouvernement provincial et fédéral.

Le nom de cette maladie provenait d’un neurologue allemand, M. Nicolas Friedreich,
qui avait fait ses premiers travaux de recherches médicales a Heidenbourg en 1863.

J’ai beaucoup de difficultés a faire connaitre la prononciation du nom de Friedreich
aux médias d’information. Il a fallu par la suite, intéresser un grand nombre de
chercheurs a cette maladie. J’ai réussi a sensibiliser plusieurs médecins chercheurs
québécois de toutes les universités dont le Dr. André Barbeau, neurologiste a 1’Institut
de recherches cliniques de Montréal. Le Dr. Barbeau fut vraiment intéressé a faire des
recherches médicales sur 1’ataxie de Friedreich et d’autant plus, qu’il était reconnu
mondialement par ses résultats de ses travaux de recherche.

En décembre 1972, malgré mon sérieux handicap, je fonde I’ Association canadienne
de I’ataxie de Friedreich et je décide des le départ de réserver tous les fonds levés pour
la recherche des causes et du traitement de la maladie de Friedreich et autres défauts
associés. Quand en 1975, je demande de former un comité scientifique pour orienter la
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recherche, je me fixe comme objectif et comme défi de trouver la cause de la maladie
de Friedreich.

Nous entrerons bient6t dans la 24-éme année de recherches médicales et nous pouvons
dire ouvertement que le gene et la protéine de 1’ataxie de Friedreich ont été découverts
en 1996. Les recherches ont franchis des étapes importantes concernant ’ataxie de
Friedreich; un pas de géant a été franchi.

L’ataxie de Friedreich est une dégénérescence du cervelet et de la moelle épiniére.
C’est une maladie neurologique, héréditaire et progressive caractérisée par une perte
de coordination des membres inférieurs et supérieurs débutant généralement a
I’adolescence et entrainant la perte de la marche vers le début de la vingtaine. Le
langage devient de plus en plus difficile jusqu’a devenir incompréhensible.

A cause de 1ésions neurologiques, tous les muscles du corps deviennent faible ce qui
provoque des déformations. C’est pourquoi on constate une déviation de la colonne
vertébrale et une mauvaise position des pieds qui sont renversés vers I’intérieur.

On observe deux problémes secondaires majeurs. L’atteinte cardiaque et le diabéte
sucré. La mort, qui survient en moyen vers 1’dge de 30 ans, est attribuable en tres
grande partie aux troubles cardiaques.

Le 8 mars 1996, les médias faisaient état d’une grande découverte dans le domaine de
la recherche sur. Euréka !

Apres huit années de travail dans le secteur de la génétique, le fameux géne de cette
maladie est dorénavant identifié et isolé. Un pas de géant a été franchi. (Dépliant de la
campagne de financement de 1997.)

Les chercheurs vont maintenant s’attaquer a la protéine qui est produite par le géne : la
« frataxine ». Quel est son role ? Sa fonction ? Pourquoi I’ataxie affecte le tissu
nerveux, les muscles, les os ? Autant de questions sans réponses qu’il faut ¢lucider
pour pouvoir avancer.

Ce que ’on sait pour ’instant, c¢’est que I’on retrouve la « frataxine » dans les trois
endroits spécifiques ou se concentre I’AF soient : la moelle épiniere (ou se situe le
contrdle des mouvements), le ceeur (les problémes de rythme, arythmie) et le pancréas
(sécrétion anormale d’insuline, diabéte).

Au fur et a mesure que 1’on complétera avec des informations plus précises relatives a
la protéine, nous verrons se greffer a I’équipe de scientifiques des spécialistes comme
les pharmacologistes afin de trouver, d’inventer de nouveaux médicaments. On pourra
des lors penser a une thérapie de remplacement.

Le travail qui reste a faire est énorme et si nos finances nous le permettent, nous
sommes préts a 1’attaquer de pied ferme. Bient6t nous serons en mesure de détecter,
par de simples tests de routine (prise de sang), la présence du geéne de I’AF chez les
individus sans histoire familiale positive pour la maladie. Un diagnostic prénatal sera
alors possible.

Pour les personnes déja atteintes cela apporte beaucoup d’espoir malgré le fait qu’il
n’y ait aucun médicament présentement. Méme si les chercheurs ne comprennent pas
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tous les mécanismes de fonctionnement de la protéine, des traitements expérimentaux
sont mis a 1’essai.

Il faut poursuivre dans ce sens (génétique et recherches cliniques) afin de trouver des
médicaments puissant avec le moins possible d’effets secondaires.

Résumé d’un article du Dr. André Barbeau paru dans le Journal canadien des
sciences neurologiques du mois de novembre 1984.

Philosophie et plan d’investigation

A partir de 1975, le comité scientifique prit une série de décisions qui, & ce moment,
furent considérées comme innovatrices sinon révolutionnaires. En effet, par contraste a
la plupart des fondations connues, le systéeme de subventions et de bourses fut mis de
coté en faveur d’attribution de contrats d’investigation spécifiques choisis par le
comité scientifique et négociés avec le ou les investigateurs qui jouissaient de la plus
grande expertise dans le domaine désiré. Ces contrats étaient d’une période définie et
demandaient la réponse a une question précise. Aucune promesse de renouvellement
ou de support continu n’était conditionnelle a 1’obtention d’un premier contrat. Il en
résulte que plusieurs chercheurs ont été¢ impliqués dans les recherches pour une courte
période de temps mais leur contribution a toujours été considérée comme importante,
que leurs résultats fussent positifs ou négatifs. C’est de cette facon que la mosaique de
I’information maintenant connue sur 1’ataxie de Friedreich a pu étre complétée.

Dans les limites du possible, les mémes patients qui firent partie des études cliniques
initiales ont collaboré aux études ultérieures afin de conserver une certaine
homogénéité dans I’interprétation des résultats des études biochimiques en particulier.

A partir de cette philosophie, un programme en cinq phases a été élaboré (tableau 1). Il
fut tout d’abord décidé de compléter une étude en perspective de 50 cas de maladie de
Friedreich dans le but de définir des critéres de diagnostic clinique et des anomalies
biochimiques. La deuxiéme phase avait pour but d’investiguer la biochimie de la
maladie et de retrouver des €éléments pouvant servir a 1’investigation des défauts de
base. A partir des modifications biochimiques observées, la troisiéme phase se devait
d’expliquer la physiopathologie des différents symptomes et de définir les avenues
éventuelles et d’investigation pouvant conduire a la découverte de la cause de la
maladie. Nous en sommes présentement a ce stade.

Dans une quatrieme phase de cette recherche, nous tenterons d’identifier et de
caractériser le défaut fondamental et le chromosome sur lequel se situe le géne de la
maladie.

Finalement, la phase cinq aura pour but d’initier des essais thérapeutiques
expérimentaux et en clinique dans le but de prévenir ou de guérir la maladie.
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La maladie de Friedreich en 1984 : réalisations et
perspectives futures

Nous avons, sans aucun doute, réussi a faire avancer da facon importante et cruciale
les connaissances sur la définition clinique et la posologie des différentes formes
d’ataxie héréditaire. Les criteres diagnostiqués ont été définis de telle sorte que
I’investigation biochimique s’est faite subséquemment sur des patients répondants aux
critetres d’une maladie bien précise. Le patron des ataxies héréditaires et
particulierement da la maladie de Friedreich est beaucoup plus clair en 1984 qu’il ne
I’était en 1974. Plusieurs causes de confusion ont été éliminées. Malheurcusement,
I’horizon n’est pas aussi limpide en ce qui regarde les progres biochimiques.

A la naissance de 1’étude coopérative, nous espérions qu’une revue systématique des
avenues biochimiques et métaboliques connues dirigerait éventuellement vers le défaut
de base de la maladie de Friedreich et que cette approche était beaucoup supérieure a
la méthode « classique » de recherche au hasard. L’¢tude initiale de la premiére phase
permit de démasquer au moins cing avenues prometteuses a explorer subséquemment :
des défauts possibles dans le métabolisme du glucose et de I’insuline, dans le
métabolisme du pyruvate, dans le transport et la conservation de certains acides
aminés, dans les lipides et les lipoprotéines et finalement dans la fonction des cellules
hépatiques. Malheureusement, la réponse finale ne devait pas se retrouver au pied de
I’arc-en-ciel.

Toutes ces pistes furent éventuellement contributives pour mieux comprendre la
physiopathologie des signes et symptomes cliniques, par exemple : les concentrations
abaissées d’acide aspartique et glutamique en rapport avec l’ataxie; la production
réduite d’énergie et le phénomene de rétrolathalité, mais aucun défaut enzymatique
majeur ou constant na fut retrouvé dans ces voies métaboliques qui puisse
définitivement étre reconnu comme le défaut de base dans la maladie de Friedreich.

Notre approche fut-elle la bonne... ou avons-nous fait fausse route ? La maladie de
Friedreich est transmise sur un mode autosomique récessif. Il est donc normal de
rechercher un bloc enzymatique a la base des défauts biochimiques observés. Quand
ceci se produit, une augmentation de concentration des précurseurs et une diminution
de la concentration des produits se retrouvent habituellement dans les voies
métaboliques impliquées. Aucune de nos études n’a permis d’identifier de tels
changements. Le foyer de notre attention s’est porté vers les avenues «métaboliques» a
cause de la présence de diabéte et encore une fois, cette avenue s’est avérée non
contributive.

En vue de considération théorique visant a impliquer les mécanismes de production
d’¢énergie dans la production de changements au niveau des grosses fibres myélinisées
et des corps cellulaires, la plupart de nos efforts de recherche furent concentrés autour
des enzymes du cycle de Krebs et de la phosphorylation. Plusieurs défauts y ont été
retrouvés (PDH LAD, VDH, GDH et plus récemment enzyme malique). Des études
controlées ont éventuellement montré que ces défauts paraissent étre secondaires,
partiels et inconstants, reflets probables de changements au niveau de 1’environnement
plutot qu’éléments causals de la maladie.
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Nous ne croyons pas avoir laiss¢ de coté certaines voies métaboliques importantes qui
n’auraient pu étre explorées a cause des caprices de notre méthodologie. Il nous
semble qu’une investigation systématique a ¢été réalisée et a couvert un nombre
suffisant d’éléments de base pour éviter d’oublier des étapes importantes au cours de la
recherche. Il est possible que certaines voies métaboliques comme celles des purines,
des prostaglandines ou autres auraient pu profiter d’une investigation, mais doutons de
la mise en évidence éventuelle de défauts majeurs au niveau de ces voies
métaboliques.

Nous devons donc regarder nos résultats sous un angle nouveau : les changements
relatifs et inconstants retrouvés au niveau du glucose, du pyruvate, des acides aminés,
des lipides et de certains enzymes sont réels mais peuvent-ils étre secondaires a un
défaut au niveau de la régulation commune a chacune de ces composantes et dont
I’effet peut étre variable avec le temps en fonction de 1’environnement, du régime ou
de I’age de I’individu. Une telle possibilité existe dans le cas de déficits en cofacteurs,
en vitamines ou en oligoéléments. Nous attachons de plus en plus d’importance aux
syndromes neurologiques accompagnant les déficits en vitamine E, biotide et acide
pantothénique. L’¢étude de la physiopathologie de ces déficits mérite une attention
particuliére et nous désirons pousser 1’investigation de 'utilisation de ces co-facteurs
dans la maladie de Friedreich. Nous croyons que ces avenues méritent une attention
spéciale et peuvent contribuer a 1’explication de 1’étiologie de la maladie.

Conclusion

La maladie autosomique récessive qu’est 1’ataxie de Friedreich semble vouloir résister
a I’investigation systématique de la plupart des voies métaboliques qui ont été retenues
au cours des dix derni¢res années par le groupe coopératif québécois. Nous n’avons
pas retrouvé d’anomalie au niveau des métabolites pouvant conduire a 1’identification
d’un défaut de base comme dans la maladie de Refsum. Nous n’avons pas non plus
mis en évidence la maladie de storage ou de défaut enzymatique au niveau des
lysosomes.

Au contraire, les modifications biochimiques retrouvées chez les patients atteints de
maladie de Friedreich se caractérisent par une multitude de déficits partiels chez
certains et non chez tous les patients. La plupart de ces défauts concernent des
mécanismes de production d’énergie mais ne sont pas exclusifs. Une tentative de
localisation du bloc enzymatique et des défauts partiels ne peut pas conduire a de
nouvelles hypothéses. Nous avions initialement postulé que ces défauts étaient
secondaires a des altérations au niveau de la membrane cellulaire avec perte de
I’intégrité¢ de cellules aussi importantes que les cellules des ganglions des cordons
postérieurs et des fibres myélinisées originaires de ces ganglions. Nous aimerions
maintenant postuler que ces défauts partiels, notés précédemment, sont la résultante
d’une disponibilité réduite de certains cofacteurs dans des moments de besoins
importants comme en période de stress métabolique (jeline, diabete); ou lors de
poussées de croissance (naissance, adolescence, grossesse). Une attention particuliére
est portée vers la vitamine E, la biotine et I’acide pantothénique qui peuvent toutes
produire uniquement ou en combinaison, des dommages au niveau du systéme nerveux
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en en particulier, au niveau du systéme nerveux sensitif. L’expression «disponibilité
réduite» signifie, a ce stage, soit un défaut dans 1’apport diabétique, une malabsorption,
une conservation anormale ou une reconnaissance anormale par les récepteurs
cellulaires. En conséquence, nous devons considérer la possibilité¢ de déficience autant
que de dépendance dans les études a suivre.

Au moment présent, nous considérons que cette ligne de recherche représente la
meilleure voie d’investigation basée sur les connaissances accumulées au cours des dix
derniéres années.

En parallele, vu I’opportunité précieuse que représente une concentration de plusieurs
patients descendants d’un ancétre commun, nous croyons que les efforts majeurs
doivent étre dirigés vers la localisation du geéne de la maladie de Friedreich a 1’aide de
nouvelles techniques de génétique moléculaire maintenant disponibles. Notre avis se
base sur les résultats préliminaires intéressants obtenus par le groupe de recherche sur
la Corée de Huntington. Nous espérons pouvoir, dans les dix prochaines années,
corriger les échecs relatifs de la premicere décade de recherche et finalement
récompenser Claude St-Jean pour sa prévoyance et sa ténacité dans la création de
I’ Association canadienne de 1’ataxie de Friedreich qui a financé toutes ces recherches
du groupe coopératif québécois (tableau 2). Il est slirement intéressant de mentionner
ici que depuis 1974, 1’association a dépensé 2 338 000,00 $ a la réalisation de 207
contrats de recherche (d’une moyenne de 11 295,00 $ par recherche). Ces projets ont
¢té d’une nature tout a fait internationale impliquant au cours de dix années 242
collaborateurs scientistes provenant de 43 institutions originaires de 8 pays.

Ces collaborateurs nombreux ont jusqu’a maintenant contribué¢ 148 communications
scientifiques a la littérature mondiale. 151 collaborateurs ayant fait une seule
contribution, 67 contribuant entre 2 et 4 articles et 24 étant impliqués dans la plus
grande partie des projets au cours des dix dernieres années (écart de 5 a 93
contributions individuelles; moyenne de 14,75 par contributeur). Il s’agit la d’un effort
gigantesque dont nous pouvons étre fiers et qui doit motiver une poursuite enthousiaste
de nos travaux dans les années a venir.
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Tableau 1 : Recherche sur la maladie de Friedreich 1974-1984

Phase 1

Une étude en perspective

Premiére partie : revue de littérature
Deuxi¢me partie : dessin du protocole
Troisiéme partie : procédure de sélection

Quatriéme partie : cueillettes des résultats (1976)*

Phase 2

Investigations biochimiques

Premicére partie : études cliniques et biochimiques (1978)*

Deuxieme partie : suite des études cliniques et biochimiques (1979)*

Phase 3

Physiopathologie clinique

Premiere partie : physiopathologie clinique (1980)*
Deuxi¢me partie : enzymologie et essais cliniques (1982)*

Troisieme partie : suite des études cliniques et biochimiques (1984)*

Phase 4

Etiologie et génétique moléculaire

Premicere partie : identification du défaut de base

Deuxi¢me partie : localisation du géne

Phase 5

Traitement et prévention

Premicére partie : thérapeutique expérimentale

Deuxieme partie : essais thérapeutiques

* Date de publication des résultats

32




Tableau 2 : Etude coopérative québécoise sur I’ataxie de
Friedreich (1974-1984)

DISTRIBUTION DES COLLABORATEURS (CO-AUTEURS)

Pays d’origine Institutions Collaborateurs
participantes participants

Canada (Québec) 18 141

Canada (autres provinces) 6 19

Etats-Unis 5 15

France 4 18

Espagne 4 5

Italie 2 24

Grande-Bretagne 2 2

Uruguay 1 16

Algérie 1 2

TOTAL 43 242

Publications

Nombre total de publications : 148

Contributions des collaborateurs

une seule contribution : 151 collaborateurs
2 — 4 contributions : 67 collaborateurs
5 ou plus contributions : 24 collaborateurs
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Chapitre 15

Je mise beaucoup sur les médecins chercheurs comme le Dr. Massimo Pandolfo, le Dr.
Mihai loan Botez ainsi que plusieurs autres médecins chercheurs.

Je ne crois pas du tout a la guérison de Dl’ataxie de Friedreich mais plutot a
I’amélioration de la santé de toutes les personnes affligées par I’ataxie de Friedreich et
stirement a la prévention de cette maladie.

Présentement, je sais que le neurologue Dr. Pandolfo a une réputation mondiale et il
travaille au Centre de recherche de I’Hopital Notre-Dame de Montréal. C’est aussi
grace a lui que la recherche médicale a évolué¢ en trouvant le géne et la protéine de
’ataxie de Friedreich. Le Dr. Pandolfo fait des recherches médicales a plein temps sur
I’ataxie de Friedreich. Je sais qu’en plus d’étre neurologue, il a une trés grande
formation en génétique médicale. Le Dr. Pandolfo est jeune, au début de Ia
quarantaine, et je pense que, contrairement a beaucoup de chercheurs, le Dr. Pandolfo
a de nouvelles idées et tout comme moi, il a des espérances de trouver prochainement
une thérapie pour 1’ataxie de Friedreich.

D’une part, j’espere beaucoup sur les traitements du Dr. Botez qui est chef du service
de neurologie de I’Hopital Hotel-Dieu de Montréal. Grace a ses traitements, j’espere
qu’il va me réanimer ainsi que beaucoup d’autres personnes affligées par I’ataxie de
Friedreich.

Voila mes espoirs, j’espére qu’ils se concrétiseront bientot.
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,
Association Canadienne :‘fjfr

de I'Ataxie de Friedreich 2
3620, C.A. JOBIN, MONTREAL (QUEBEC) HIP 1HE (514) 321-8684

Montréal, Le 24 mans 199§

PR, MASSTIMO PANDOLFO

Centre Hospitalien Universitaine

de Montadal

Centre de Recheache Louwds-Chanles Simand
1560 mue Shenbnooke Est

Montadal (Québec)

HZL 4M1

Docteur Pandodfo,

Bonjouwr. J'ad un Service 4 vous demander,

Je suds & fealne mon autoblographie aver un journallste Monadeur
Fabien Deglise. Nous voulons gue ce Livae pulsse paraltre vens fe mods
de sepfembre aux Editions de L'Homme.

Pown mod, Docteur Pandoffe, vous &fes mom "hfros”, o'est-d-dine,
Le médecin et fe chercheur qui pourta frouver wun frailtement pour vain-
ene £'Ataxie de Faiedredich.

Vous m'encowragez & me battre pour fes ataxiques et & continuen
de wvivae,

Pouwrtdiez=vous m'éondne fa Prlface de mon Livnef Dans cetfe Padface,
vous pourrdiez patfer un peu de mod ef parfer suntout des espodrs que vous
avez de vaincre £'Ataxie de Friedrvedch.

5L vous acceptezr de m'Eorine cetie Prulface, pourniez-voud me fa fadi-
re parvenin e plus 0% possible?

84 vous dfsimnez plus de pafedlsdons conceamant mon futuwr Livae,
veusd n'avezr gu'd f&LEphoner 4 mon bureau.
J'attends de vos nouvelles et je vous nemencde & L'avance.

Bign & vous,

C$J/ha






Montréal, Québec
15 septembre 1999

Mon cher Claude,

J'ai pris connaissance d'un nouveau projet de livre proposé par M. Fabien Deglise. 1l
m'apparait intéressant et bien structuré. En ce qui a trait a ma collaboration, je n'ai
aucune disponibilité avant I’an 2003! Mon agenda est déja tout noirci.

Permets-moi quand méme de te dire ceci. J'ai communiqué avec 1'Union des écrivains
et écrivaines du Québec. Je vais faire paraitre, via leur Bulletin, un court message pour
trouver un écrivain qui pourrait peut-étre de te donner un coup de pouce. Ecrire une
biographie est une des meilleures écoles, crois-moi.

Si quelqu'un acceptait de te venir en aide, je pourrais rencontrer cette personne si cette
forme d'écriture lui est étrangere, pour lui donner quelques tuyaux, le cas échéant.

Voici l'adresse:
UNEEQ

3492, av. Laval
Montréal, Qc H3X 3C8
tél: (514) 849-8540
fax: (514) 849-6239

En espérant que tu trouveras, je te souhaite bonne chance.

Arlette Cousture

pJ.



Annonce publié dans le Bulletin de I’'Union des écrivains

Claude St-Jean, fondateur et porte-parole de 1’ Association Canadienne de 1’Ataxie de
Friedreich (dont il souffre depuis des décennies) est a la recherche d’un écrivain qui
accepterait d’écrire sa biographie, bénévolement, il va sans dire. Toutefois, un léger
pourcentage peut se négocier si le livre allait en librairie, Cela dit, le livre que j’ai écrit
a son sujet Aussi vrai qu’il y a du soleil derriére les nuages paru aux Editions Libre
Expression en 1982, n’est plus a jour en ce qui a trait a la recherche médicale, puisqu’il
couvrait la période 1967-1980.

La rédaction d’une biographie est, je vous le jure, une merveilleuse école. D’abord,
elle nous force a baliser le temps. Elle nous invite aussi a camper un personnage plus
vrai que nature. Le cas échéant, je me ferais un plaisir de rencontrer 1’auteur intéressé
pour lui parler de Claude, de son mal et du monde de la recherche médicale.

Le défi est de taille, Claude étant atteint au point que son ¢locution est difficile, que
son énergie est limitée et que sa détermination, paradoxalement, est titanesque au point
d’en étre presque apeurante. Cette derniere explique a elle seule, son perpétuel pied de
nez a la mort.

Si vous étes intéressés, Nicole Blouin pourra servir de courroie de transmission.

Arlette Cousture.





