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Faits vécus par des personnes souffrant de rétinite
pigmentaire ayant été se faire soigner a Cuba

Chers lecteurs, des la pre-
miére semaine de nos activi-
tés nous avons eu des de-
mandes de personnes at-
teintes de rétinite pigmen-
taire qui voulaient les traite-
ments donnés uniguement a
Cuba.

Etant un canal de communi-
cation entre les médecins
cubains et nos clients, nous
devions prendre plus d'infor-
mations sur ce sujet.

Ici au Canada, ce traitement
est controversé, parfois dé-

nigré par les spécialistes de
la vue.

Nous avons voulu établir
une communication entre
les spécialistes du Québec
et de Cuba en leur offrant
une conférence avec un

éminent rétinologue, mais
en vain. Aucun spécialiste
de la vue ne s’est déplacé
pour entendre cette confé-
rence scientifique.

Et manifestement, les pa-
tients atteints de rétinite pig-
mentaire continuent de per-
dre la vue.

Heureusement, quelques
rares médecins au fil du
temps, ont pu constater que
ce traitement est efficace et
ils ne sont pas négatifs a
cette idée.

Voici quelques patients cou-
rageux qui se sont rendus a
Cuba. lls veulent partager
cette expérience qui a été
cruciale pour leur vie fami-
liale et perspective d’'avenir.

Anne Lortie : la pionniere !

‘On m'a an-
noncé de
fagcon trés
cavaliere

que j'étais
& atteinte  de
_ rétinite  pig-
mentaire et
|que je de-

\ aveugle a
moyen terme. Les conseils
gu'on m'a donnés: Prendre
des cours de canne blanche
et m'inscrire a Louis
Braille. Plutét difficile a

prendre Il En 2006, jai
tenté d'obtenir des rensei-
gnements a Cuba car je sa-
vais qu'il y avait un traite-
ment unique au monde pour
soigner la rétinite pigmen-

Lucie Vermette, présidente

A leur facon, ils veulent
“donner au suivant”. lls ont
eu la chance de connaitre
ce traitement, et ils ont eu le
courage d'outrepasser la
polémique.

Je vous invite a lire leurs
histoires touchantes.

Lucie Vermette, présidente.

rendue en mars 2007 pour
obtenir les traitements et
opération. Je ne regrette
absolument rien, car la pro-
gression de ma maladie
s'est arrétée, et méme que

taire. C'est en janvier 2007 ma vision s'est améli-
que rée. Qu'est ce
jai | “Pas question pour moi de prendre gue javais a
pu une canne blanche ! ” perdre finale-
avoir ment ? Ici, on

des renseignements, car
Services Santé International
a annoncé que les Cana-
diens pouvaient obtenir des
soins a Cuba. Je me suis

m'a dit que je perdrais ma
vue.
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Steve Lajeunesse, un homme transformé

Steve a le syndrome d'Us-
cher. Les personnes at-
teintes de ce syndrome ont
une surdité soit légere ou
profonde et également la
rétinite pigmentaire.

Steve était notre premier
client atteint de ce syn-
drome a se rendre & Cuba
(mai 2007) pour obtenir les
traitements. Ses résultats
sont spectaculaires.

I a eu une augmentation
trés importante de sa vi-
sion perdue.

Ashley Pieschke

"Notre fille Ashley a recu
tous les traitements a
Cuba pour soigner sa réti-
nite pigmentaire.  Pour
notre fille nous voulons le
meilleur et la perspective
de savoir qu'elle perdrait la
vue a court terme nous
était insoutenable. Aussi-
tét que nous avons enten-
du parler qu'il y avait un
traitement a Cuba, notre
décision était prise. Nous
avons rencontré des spé-
cialistes dune grande
compétence et d'une rare
humanité. Nous sommes
heureux pour notre fille. A
notre retour de Cuba, no-
tre famille et nos amis
nous ont organisé une
grande féte et ils avaient
préparé une bourse qui
nous a permis de payer le
voyage a Cuba et tous les
soins de notre fille. Tout
cela tient du mira-
cle. Nous sommes chan-
ceux d'avoir connu ces
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On le voit ici & donner une
conférence a I'Association
du syndrome d'Uscher. Il
raconte son expérience a
Cuba. Sa conférence est
en langage des signes qui
est une facon de commu-
niquer tres efficace dans
la communauté des
sourds. Plusieurs person-
nes de cette association
sont allées & Cuba suite a
son expérience. Mainte-
nant Steve apprend a par-
ler.

services." J. Dumouchel,
(sa mere) région de I'Ou-
taouais.

Ashley a été opérée en
juillet 2007. Elle est at-
teinte du syndrome de
Bardet Bied|

On la voit ici avec son infir-
miére. Quel bon service !
Et quelle chaleur hu-
maine !

|1— Web, liens medias |

|2- Web, liens medias |
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Le Dr. Lazaro est d’'une
compétence extraordi-
naire et il adore travailler
avec les enfants. Nous
avons été choyeés.

“’Comme parents, nous étions aneantis
par cette nouvelle *
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Claude Doyon opéré en aoiit 2007

Claude Doyon avec une pa-
tiente d’Haiti.

Il'y a, a cette cliniqgue, des
patients du monde entier
qui se font traiter. La clini-

que est la seule au monde
a offrir ces traitements
pour la rétinite pigmen-
taire.

” Ma vision était trés faible
et j'envisageais tres mal
I'idée de perdre la vue. Je
n'ai pas hésité a aller me
faire soigner a Cuba et je
ne regrette absolument
rien. Ma vision périphéri-
que s’est améliorée beau-
coup et je vois un peu
mieux dans la pénombre.

A 60 ans, jai encore be-
soin de ma vision. Cette
expérience a Cuba a été
un moment crucial dans
ma vie. Nous avons ren-
contré du personnel a I'h6-
pital d'une grande compé-
tence, et nous avons créé
des liens d'amitié avec
plusieurs d'entre eux. Je
recommande a toutes les
personnes qui souffrent de
rétinite pigmentaire d’aller
se faire soigner la-bas. Ca
vaut vraiment la peine ! ”’

Sylvie Maloney traitée en décembre 2007

“Cuba m'a permis d'avoir
une vie plus normale et
sans avoir toujours cette
crainte présente de pou-
voir perdre ma vision un
jour..Cette expérience me
permettra ainsi de pouvoir
voir grandir mes p'tits en-
fants un jour et de rester
active dans ma vie"
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“ C'était aussi pour ma fille
gue je voulais garder ma
vue. Je veux la voir gran-
dir” Il a fait une campagne
de levée de fonds.
Aujourd’hui Frangois méne
une vie normale.

|Web, liens medias |

> C’était aussi pour ma fille que je voulais

“ Rester active
dans mavie! “

Francois et le personnel
de la clinique.

garder ma vue. Je veux la voir grandir

“’A 60 ans, j’ai encore
besoin de ma vue.”

Francois aprés son
opération a la
clinique.



http://lecourrierdusud.canoe.ca/webapp/sitepages/content.asp?contentid=65633&id=1135&classif=Nouvelles
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Marie-Claude Bouchard

“Je suis bien contente
d'avoir pris la décision de
subir I'opération et de sui-
vre le traitement a
Cuba. Les soins sont
extraordinaires et le per-
sonnel est remarqua-
ble. C'est maintenant a
moi de suivre les recom-
mandations de mon méde-
cin. Nous pouvons main-
tenant espérer voir une
lumiere au bout du tun-
nel. N'hésitez plus! ”

“ Espérer une lumiere au
bout du tunnel “

*’C’est aussi pour mon conjoint que je I’ai fait”



" .«

Julie Lacasse

A l'age de 35 ans, aprés
avoir vu 2 spécialistes
ophtalmologistes, le dia-
gnostic tombe. Je suis at-
teinte de rétinite pigmen-
taire et les ophtalmologis-
tes me disent que le seul
choix qui s'offre a moi est
de prendre une forte dose
de vitamine A et espérer
qgue la maladie ne pro-
gresse pas trop vite. Je
deviendrai probablement
AVEUGLE LEGALE autour
de l'Age de 40 ans si la
maladie suit son cours
normal. Ayant 3 enfants
en bas age, ce n'était pas
l'idéal. Ma carriere n'est
pas de celle que l'on peut
ajuster pour une personne
avec une canne blan-
che... Mes plans de car-
riere ainsi que mes plans
de vie étaient totalement
anéantis...

Voila qu'en début d’année
2008, une collegue de tra-
vail me parle d’'une entre-
vue qu’elle a vue a la télé-
vision. On parle d’'une chi-
rurgie pour la rétinite pig-
mentaire & Cuba. Travail-
lant dans le domaine de la
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arréter de travailler a
cause des risques que
cela implique et pour cou-
ronner le tout, ma vision
centrale est attaquée. Je

N

fais appel a linstitut Le

Bouclier qui s’occupe des

personnes  handicapées
visuelles et qui m'ont été
d'une grande aide. Suite a
ma demande, une travail-
leuse sociale vient me ren-

ponse, elle me suggére de reprendre mes recherches. Un
de leur patient a fait appel a cette chirurgie et il a obtenu de
trés bons résultats. Je reprends donc mes recherches avec
ardeur. Lors de mes recherches sur le WEB, je tombe sur le
site de Services Santé international. J'écris un courriel a
8h30 le matin et quelle n'est pas ma surprise de recevoir un
appel en moins de quelques minu-
tes! Madame Lucie Vermette, une
personne avec de belles qualités
humaines, m’explique les principaux
éléments du traitement et le fonc-
tionnement. Elle me suggere de
continuer mes recherches afin de
prendre une décision éclairée.
Apres maintes recherches, plusieurs
discussions avec des gens qui ont
été opérés, je décide d'y aller aussi.
J'ai la chance d’étre suivie par une
optométriste ayant une patiente qui
a subi l'opération a Cuba. Je parle
donc avec celle-ci des résultats ob-
tenus par cette patiente. lls ne sont
&l pas si mal : une petite amélioration.
C’est déja bien, étant donné le but
de la chirurgie qui est de freinée la
progression de la maladie... Suite a
une discussion avec ma nouvelle
optométriste, spécialisée en basse
vision, ma conviction face a I'opération est encore plus forte.
Elle me dit : « Si j'étais dans votre situation, ma décision d'y
aller serait prise depuis longtemps». En effet, les résultats
obtenus par un de ses patients sont trés encourageants.
A ce stade de la maladie, voici les deux choix qui s’offrent a
moi : Rester a la maison et attendre de devenir compléte-
ment aveugle ou prendre la

santé (je

suis infir-| cem: =9 zp - . . , . , R
miére) mon| ol J'€tais dans votre situation, ma decision d’aller a
premier ré-| Cuba serait prise depuis longtemps*

flexe est de

chance de ralentir la maladie
et, qui sait, peut-étre méme
arréter sa progression pour

me renseigner aupres de
collegues médecins et
ophtalmos. lls tiennent
tous le méme discours:
C'est un ‘“racket”. Aprés
guelques recherches qui
m’amenent vers des ren-
seignements  totalement
erronés, je me décourage
et je lache prise...

En septembre 2008, je
suis déclarée légalement
aveugle (42 ans). Je dois
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contrer a la maison. Elle
m’explique le déroulement
des procédures pour la
réadaptation et l'aide a la
maison. Les délais dat-
tente pour la réadaptation
et les cours de guides sont
incroyables, prés d'un an.
Avant de me quitter, elle
risque une petite question.
« Avez vous entendu par-
ler de la chirurgie que l'on
pratique a Cuba? » Aprés
lui avoir donné ma ré-

un temps. Le seul risque
que je prends est un risque monétaire. Mes yeux valent plus
que quelques milliers de dollars. La décision est facile a
prendre. Je ne suis pas de type passif. Je quitte pour I'opé-
ration le 3 janvier 2009. Mes espérances sont les suivantes :
Arréter la progression de la maladie ou tout au moins la ra-
lentir afin de me permettre de voir mes enfants grandir le
plus longtemps possible. La compagnie SSI a pris bien soin
de m’'informer de tout ce dont j'avais besoin. lIs m’ont guidée
tout au long de ma préparation. Ce sont des gens tres dé-
VOUES.

Suite a l'opération, jai une bonne amélioration de mon
champ visuel ainsi que de mon acuité. Les personnes que
jai rencontrées a Cuba, qui ont subi la méme chirurgie que

Web, liens medias
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Virginie Savaria a recu ses traitements en janvier 2009

Sur place, j'ai rencontré
des Portugais, des ltaliens,
des Péruviens,
des Argentins, des Hai-
tiens et des Québécoises!
A part les Québécoises
tous les autres ont été ré-
férés par leur spécialiste.
Le médecin Cubain nous a
expligué que les résultats
sont du cas par cas. Etils

ne peuvent pas
prévoir s'il y aura améliora-
tion. Les statistiques
sont: 76% ont la vision

stabilisée, 16% la vision

Carole Lafrance,

J'ai appris par hasard cette
opportunité offerte par les
Cubains et j'en suis plutot
choquée. Il me semble que
toute personne atteinte de
rétinite pigmentaire devrait
pouvoir étre informée de
cette possibilité, de ses
implications et ensuite
pouvoir faire un choix
éclairé. Pour ma part, jai
hésité longtemps et vrai-
ment pris le temps de pe-
ser le pour et le contre.
Méme si je suis plutbt peu-
reuse de nature, ce qui me
fait le plus peur, c’est l'idée
de perdre la vue et de per-
dre mon autonomie. Tout
bien réfléchi, voici quel
était mon choix : ne rien
faire et vivre avec un ris-
que trés élevé de devenir
aveugle (au moins 9 sur
10...) ou alors, tenter ma
chance, et au pire, j'aurai
perdu 15000$% mais ma
condition ne pouvait pas
se détériorer. En effet,
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améliorée et pour 8% d’en-
tre eux la maladie suit son
cours. Je ne crois pas au
miracle, mais je veux pren-
dre soin de mes yeux.

Si je me fis a ces statisti-
ques, j'ai 92% de chances
de ne
jamais devenir aveugle, et
si je prends la décision de
ne pas me faire opérer et
de rester ici, j'ai 100% de
chances de devenir aveu-
gle.Alors, le choix n'a pas
été difficile dans mon cas.

J'ai ouvert mon propre blo-
gue, dans le but de ramas-
ser des fonds pour
pouvoir aller me faire opé-
rer, jai la chance d'étre
trés bien entourée,
jai pu ramasser suffisam-
ment d’argent. Jai ra-
conté mon expérience
dans mon blogue :

Web, liens medias

*J’ai 92% des chances de gar-
der ma vision si j’y vais. Si je
n’y vais pas, j’ai 100% des
chances de devenir aveugle. *’

a recu ses traitements en janvier 2009

aprés avoir eu la grande
chance de rencontrer et
discuter sérieusement
avec le Dr Barrientos lors
de sa visite a Montréal, jai
été convaincue de sa com-
pétence et de sa sincérité.
J'avais entierement
confiance en lui et je sa-
vais que je n'avais rien
d’'autre a perdre.

Finalement, je ne regrette
rien, au contraire. Jai
énormément retiré de cette
expérience. D’abord, alors
que je suis trés avancée
dans la maladie (stade III)
et que javais peu de
chance d’obtenir une amé-
lioration, mon objectif était
de préserver ma vision
actuelle. En fait, trois mois
apreés l'opération, jai eu
'agréable surprise d'avoir
une nette amélioration
pour ma myopie (1,25
dans I'eeil gauche et 1,75
pour le droit). Alors, quand
on me dit que c'est une

supercherie, je réponds
gue c’est faux parce que
depuis plus de trente ans,
ma myopie s'aggravait
constamment, jamais je
n'avais eu d’amélioration.
Mon champ visuel n'a pas
changé. Je garde espoir
gu'il en sera ainsi le plus
longtemps possible. Au
moins, jaurai le sentiment
d’avoir fait tout ce que je
pouvais pour préserver ma
vue et mon autonomie. Et
en plus, jai vécu une ex-
périence de solidarité
extraordinaire, avec Julie
et Virginie ainsi qu'avec
les Cubains, des person-
nes dévouées, compéten-
tes et tellement chaleureu-

ses! Enfin, je remercie
sincerement Lucie Ver-
mette pour son soutien

précieux et son profession-
nalisme.

11 me semble que toute
personne atteinte de réti-
nite pigmentaire devrait
pouvoir étre informée de
cette possibilité, de ses
implications et ensuite
pouvoir faire un choix
éclairé.””



http://www.desyeuxpourlavie.blogspot.com
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Juillet 2009, Invitation a un BBQ chez Julie Lacasse

Au retour de quelques pa-
tients, il faut féter ca en-
semble !

De gauche a droite, en
bas : Julie Lacasse , Lucie
et Sylvie Maloney.

Derriere : Lyne Laforest,
Carole Lafrance, Johanne
Chiquette et Gilberte Jean-
Frangois.

Les 6 opérées se ren-
contrent de temps en
temps. Des liens particu-
liers les unissent.

Les familles ont besoin de maman avec une bonne vision ! Tout le monde est heu-
reux de cette perspective d’avenir !

. Page 7
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Daniel Boucher traité en avril 2008

“Je recommande a
tout ceux qui ont la
rétinite pigmentaire
ce traitement. Dans
mon cas, ma vision
s’est améliorée ; j'ai
regagné en périphé-
rie ! Dire que j'al-
lais devenir aveu-
gle

*“ Dire que j’allais devenir
aveugle ! “

“C'est incroyable de voir toute I'attention
que le personnel nous porte !
C'est vraiment un autre monde !”

“Personnellement, je
n'étais pas si ner-
veuse d'aller a
Cuba. Malgré tout
ce qu'on aécrit ou
dit de négatif, je par-
tais en confiance. Et
je ne le regrette ab-
solument pas.”

Rollande et Manon apres leur chirurgie. Le —-
climat de Cuba est propice & la récupération “Les compresses d'eau purifiée et les gouttes
nous font du bien aprés I'opération.”

Je ne le regrette absolument pas !

. Page 8
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Manon Chalifoux, opérée en mai 2009

Le personnel hospitalier est d’'une gentillesse extraordinaire.

Tout juste avant I'opération.

“Je me suis rendue seule a Cuba pour cette opéra-
tion. C’est plus difficile de vivre cette expérience
lorsqu’on est seule. Lorsque je suis sortie de la
salle d'opération Madame Vermette était la pour
m’accueillir. Ca m’a rassurée beaucoup. Je crois
qu'il est préférable que la personne soit accompa-
gnée car le temps est vraiment long la bas”

Immédiatement a mon retour de chambre
avec Susie, I'infirmiére qui parle le francais.

. Page 9
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Annie Bergeron, région des Bois-Francs - Opérée en avril 2009

“J'ai la rétinite pigmentaire
et j'ai aussi une surdité,
c'était trés important pour
moi cette opération. L'ac-
cueil la-bas fut trés cha-
leureux, les infirmiéres
sont trés gentilles et pren-
nent le temps de nous soi-
gner. Ma viea chan-
gé grace a mon opération
de rétinite pigmentaire. Je
Vvois maintenant beaucoup
mieux dans  l'obscuri-
té. J'ai aussi une grosse
amélioration pour mon
équilibre. Si c'était a re-
faire, je n'hésiterais pas.”

Annie Belzile

Ce fut pour elle une
étape importante de sa
vie, c’est pourquoi elle
nous livre son expé-
rience compléte.

« Lorsque mon frére a en-
tendu parler de ces traite-
ments, il a tout de suite
pris des informations afin
de bien me guider. Ma
décision n'a pas été lon-
gue a prendre; j'étais trés
décidée & me rendre a
Cuba. Maintenant ma
qualité de vie n'est plus la
méme. Je ne regrette vrai-
ment pas. J'ai eu un ser-
vice extraordinaire de tout
le monde. Je vous par-
tage mon expérience avec
guelques photos: des sou-
venirs inoubliables !!! »

Départ de Montréal, 20
juin 2009.

. Page 10

Annie lors de traitements i
|

*J’ai une grosse amélioration pour mon équilibre”

Hall d’entrée de la clinique. Ony est
trés confortable !

Clinique privée pour la rétine pigmentaire. Cet
établissement est spécialité dans les soins oph-
talmologiques. Il accueille une clientéle inter-
nationale.

|Web, liens medias |

Je suis décidée ! Oui, je tente
ma chance !
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La chambre ou j'ai séjourné avec ma mére pendant 21 jours

Le jour de
I'opéra-
tion : le
30 juin
2009.
Levée a
6h du
matin.
J'étais un
peu ner-
veuse,
mais
confiante.

Lendemain : opération réussie !
A ma Santé !

Tous les matins, je recevais
des traitements d’électrostimu-
lation. Ce n’est pas doulou-
reux. On contrble soi-méme la
force de I'électricité.

La méme journée, visite du chirurgien et
de son équipe pour I'enlévement du ban-
dage. C’est un grand jour !
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Health Services Intemational HSI (Servimed) Inc.

Visite de Lucie Vermette de Services Santé
International & ma chambre le lendemain de
mon opération.

Les compresses a I'eau froide appliquées plusieurs fois par
jour sont un bon soulagement pour les premiéres journées
apres I'opération. On met aussi des gouttes antibiotiques.

Ma mere (Pauline) m'a accompagnée durant
mon séjour a Cuba. Une belle expérience
mere-fille je crois !

“Départ 11 juillet, 2009, de I’aéroport a la Havane.
Je me sens une nouvelle femme 11 * “ Maintenant ma qualité de vie
n'est plus la méme. Je ne regrette
vraiment pas! “
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Octobre 2008. Dr. Alberto Barrientos a Montréal

Des personnes veulent témoigner

Services Santé International

102 rue Bisson
Frampton, (Québec)
GOR 1MO

Tél.: 418-479-2942

Tél.: 1-877-774-2822 (Cuba)
Courriel: info@hsi-ssi.com

www.hsi-ssi.com

Madame Lucie Vermette
vous invite a prendre toutes
les informations sur le sujet
afin de prendre une décision
éclairée.

Des personnes veulent témoigner de leur expérience aux médecins spécialistes
du Québec que Services Santé International - Servimed a convoqués pour une
conférence. Aucun spécialiste de la vue ne s’est présenté! Le Docteur Bar-
rientos a fait sa conférence devant des personnes intéressées par le sujet in-
cluant une dizaine de personnes opérées et d’autres qui sont allées par la suite.

|
'|
1 i
Sur cette photo :

Francelyne Berger, Sylvie Maloney, Daniel Deschesne, président de I'Associa-
tion du syndrome de Uscher, Anne Lortie (tous les quatre ont recu le traitement a
Cuba), Lucie et le Dr. Alberto Barrientos.

Reflexion importante

Merci & vous tous qui avez si géné-
reusement partagé vos expériences
et commentaires.

Tous, vous m’'avez dit que vous vou-
lez que cette bonne nouvelle se ré-
pande. Etbien, vousy avez contri-
bué. Et merci aussi de la part de ceux
qui souffrent de cette maladie et qui
pourront lire vos témoignages et voir
les photos que vous avez fournies.

Dans notre réalité SSI - Servimed,
nous recevons régulierement des
appels de personnes touchées par
cette maladie.

Certains connaissent leur état depuis
plusieurs années et voient leur mala-
die progresser de mois en mois.

D'autres sont encore sous le choc du

diagnostic qui vient de tom- La décision de vous faire
ber comme une condamnation : réti- | soigner a Cuba n’appartient a
nite pigmentaire. personne d’autre que

VOUS !

Nous conseillons a ces personnes de
prendre toutes les informations possi-
bles. Il existe différentes opinions sur
le sujet, mais finalement:

Web, liens medias

Lucie Vermette, présidente


http://www.985fm.ca/chmp/audio/audioplayer.php?url=http://mediacorus.corusquebec.com/webcorus/audio/content_Audio/2583.mp3

