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Afin de joindre l’utile à l’agréable, les administrateurs de la SADC vous proposent une AGA qui sort 
de l’ordinaire et vous convient à une conférence exceptionnelle à ne pas manquer :

« Mêle-toi de tes affaires! »
Les concepts à la base de cette conférence font référence à chacune des sphères de notre vie et se 
veut un moment de réflexion des plus inspirants. Ponctuée d’exemples et présentée avec humour, 
vous y découvrirez assurément comment reconnaître et apprécier les richesses de la vie, préserver 

votre santé et vos relations, tout en récoltant le succès issus de 
vos efforts.

Les participants partiront également avec des outils pour 
responsabiliser et conscientiser leur équipe de travail à être partie 
prenante de ce succès.

Communicateur et motivateur émérite, Sylvain Boudreau puise 
à même son expérience en relations humaines pour inviter chacun 
d’entre nous au dépassement de soi et à l’épanouissement. 
Venez partager sa passion de la performance aussi bien sur le 
plan personnel que professionnel.

Coût :  40$ / personne 
(cocktail dinatoire inclus)

Endroit :  Hôtel & cie 
90, boul. Ste-Anne ouest 
Ste-Anne-des-Monts

Pour vous inscrire
Véronique Labbé, adjointe administrative

418-763-5355 poste 221 ou
vlabbe@sadchautegaspesie.com

Horaire : Formule 5 à 7 allongée!
17h15 : Accueil des participants
17h30 : AGA et présentation des résultats
18h30 : Pause et cocktail dinatoire
19h00 : Conférence
20h00 : Réseautage et discussions

Société 
d’aide au développement 
de la collectivité

DE LA HAutE-GASPéSiE

AViS PuBLiC
AViS DE CONVOCAtiON

ASSEMBLéE GéNéRALE ANNuELLE

Mesdames,
Messieurs,
Prenez avis que l’assemblée générale annuelle de la SADC 
de La Haute-Gaspésie aura lieu le mardi, 16 juin 2015 à 
compter de 17 h 30 à Hôtel et cie, situé au 90, boul. 
Sainte-Anne Ouest à Sainte-Anne-des-Monts.

Les documents concernant les points inscrits à l’ordre du 
jour seront disponibles sur place.

toute la population de la Haute-Gaspésie est invitée 
à assister à cette assemblée. De plus, toute personne 
intéressée à poser sa candidature au sein du conseil 
d’administration de la SADC de La Haute-Gaspésie doit se 
procurer un avis de candidature au bureau de la SADC, 
situé à l’édifice des Monts, au 10G, boulevard Sainte-Anne 
Ouest à Sainte-Anne-des-Monts.

Ledit avis, dûment complété, doit être retourné à nos 
bureaux au plus tard le cinquième jour ouvrable précédant 
la date de l’assemblée générale annuelle, soit avant le 
mardi 9 juin 2015, 16 h.

Cet avis est donné par le secrétaire du conseil 
d’administration, ce 20e jour de mai 2015.

Jean-Paul Lavoie, secrétaire-trésorier
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Dominique Fortier
dominique.fortier@tc.tc

COMBAT. La petite Maude Leclerc, 11 ans, 
de Rivière-à-Claude est atteinte d’une mala-
die génétique extrêmement rare appelée 
Syndrome de Morquio. 

Malgré cette lourde épreuve, Maude est 
la preuve vivante qu’il y a de l’espoir pour les 
quelques 40 personnes atteintes de cette mala-
die au Québec. Les parents de Maude se sont 
rendu compte que quelque chose clochait il y a 
quelques années. « Maude se réveillait ankylo-
sée. Elle était prise de poussées de fatigue. Elle 
boitait et avait beaucoup de difficulté à suivre 
le rythme des autres enfants », raconte sa mère, 
Dominique Auclair.

On a d’abord cru que la petite fille était atteinte 
de nanisme. On lui faisait passer des kyrielles de 
tests d’urine sans que rien de concluant n’en 
découle. Puis un jour, Dominique Auclair a com-
mencé à faire ses propres recherches sur les 
symptômes vécus par sa fille. Ses recherches l’ont 
amené à consulter une experte en génétique qui 
lui a suggéré d’exiger des tests sanguins. Après 
deux ans et demi, le diagnostic du Syndrome de 
Morquio est finalement tombé. « C’était le 16 mai 
2011. Suite à cela, Maude est entrée dans une 
étude sur un nouveau médicament. Après six 
mois de traitements, la dose a été ajustée à une 
fois par semaine puis les résultats ont été très 
concluants. »

Nouveau souffle
 Le médicament en question est le Vimizim. 

Dans le cas de Maude, il s’est avéré extrême-
ment efficace au point où elle a pu reprendre 
des activités presque normalement. « Je res-
sens beaucoup moins de douleur et je suis plus 
autonome. Je peux maintenant suivre mes amis 
dans leurs activités », raconte-t-elle.

Avant les traitements, Maude pouvait être 
si épuisée à la fin d’une journée que son père 
devait la transporter dans son lit lorsque venait 
l’heure du coucher.

Malgré l’approbation par Santé Canada, l’Ins-
titut national d’excellence en Santé et en ser-
vices sociaux (INESSS) a refusé le traitement. La 
famille de Maude doit continuer le combat pour 

que la Régie de l’assurance-maladie du Québec 
(RAMQ) rembourse le prix du médicament esti-
mé à 200 000 $ par année. Récemment, Maude a 
été catégorisée « patiente d’exception » vu l’effi-
cacité du médicament et la RAMQ a ainsi payé 
pour six mois de traitements.

« Par contre, on doit répéter les démarches à 
tous les six mois alors qu’il est clair que Maude 
répond très bien aux traitements et que sa qua-
lité de vie est grandement améliorée. »

La famille de Maude souhaite simplement 
que le médicament soit officiellement reconnu 
pour l’ensemble des patients atteints de cette 
maladie. La jeune fille lance un cri du cœur.  
« Il faut que ce soit reconnu parce que ça peut 
changer beaucoup de vie », conclut-elle.

Le parcours d’une jeune battante 
atteinte d’une maladie rare

Pierre Morel
redaction_matane@tc.tc

DISTINCTION MUNICIPALE. La Ville 
de Matane s’est vue décerner la Plume d’or 
dans la catégorie événement lors du der-
nier colloque annuel de l’Association des 
communicateurs municipaux qui se tenait à 
Baie-Saint-Paul.

Matane reçoit cette distinction pour l’orga-
nisation de son Forum économie et culture qui 
s’est déroulé en septembre 2014.

Les membres du jury ont notamment sou-
ligné la qualité de l’événement autant pour sa 
forme que pour son contenu.

On indique également que le modèle est 
facilement exportable et qu’il peut inspirer 
d’autres villes à discuter économie et culture.

L’objectif du forum était de mettre en 
valeur l’expertise du milieu et de favoriser le 
partenariat.

Présenté au Centre de recherche en ima-
gerie numérique (CDRIN), cet exercice qui se 
voulait aussi une consultation a aussi permis de 

recueillir plusieurs suggestions, dont certaines 
sont déjà en cours de réalisation.

La qualité de l’organisation et la présence 
d’invités comme Alexandre Taillefer, du maire de 
Québec, Régis Labeaume, et de la présidente de 
l’Union des municipalités du Québec, Suzanne 
Roy, n’est également pas étrangère au succès de 
l’événement.

La Ville de Matane était aussi finaliste pour 
les villes de 30 000 habitants et moins dans la 
catégorie nouveaux médias pour la qualité de 
son site internet.

Matane obtient une Plume d’or

Maude souhaite de tout coeur que le 
traitement puisse être officiellement 
reconnu et ainsi remboursé à l’ensemble 
des patients atteints du Syndrome de 
Morquio. (Photo TC Media – Dominique Fortier)


