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La protectrice des usagers en santé publie son rapport
Pour voir le rapport au complet 

http://www.protecteurdesusagers.gouv.qc.ca/fr/publications/rapports/20032004-rapport-gestion.pdf.
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Manque de respect dans les centres d'accueil 
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La protectrice des usagers du réseau de la santé, Lise Denis, a publié son bilan annuel des plaintes qu'elle a reçues de la part des citoyens. En 2003-2004, 560 plaintes ont été traitées, soit 17 % de plus que l'année précédente.

Les plaintes les plus préoccupantes concernent les Centres locaux de services communautaires (CLSC)et les centres d'hébergement et de soins de longue durée (CHSLD). Les plaintes contre les CHSLD ont d'ailleurs augmenté de 43 % dans la dernière année. Plusieurs citoyens ont critiqué l'utilisation trop fréquente des mesures d'immobilisation, d'isolement et de mise sous garde dans les CHSLD. Ces mesures démontrent un mépris du respect des droits des usagers.

De nombreuses plaintes ont aussi été portées contre les services à domicile offerts par les CLSC. Non seulement ces services ne correspondent pas réellement aux besoins des usagers, mais ils sont difficilement accessibles.

Enfin, la protectrice des usagers du réseau de la santé a reçu quelques plaintes d'abus physiques, psychologiques, sexuels et financiers. Elle invite toutes les instances du réseau de santé à augmenter leur vigilance afin de protéger les usagers et à intervenir plus efficacement lorsque la sécurité est compromise.

De plus en plus d’enfants consomment des anti-dépresseurs
Paru mercredi 28 janvier 2004 sur CNW-Telbec
Pills and kids may not mix

Anxiety over SSRIs. Five Canadian deaths could be among 100 adverse reactions involving children

SHARON KIRKEY 

CanWest News Service 

Thursday, June 10, 2004

1 | 2 | 3 | NEXT >> 

At least five teenagers in Canada have died, four of suicide, while being treated with the most widely prescribed antidepressants in Canada and at least 100 other children as young as 18 months old have experienced serious suspected adverse reactions to the pills, CanWest News Service has learned.

The most recent reported suicide involves a 14-year-old boy who killed himself after 25 days on Paxil, one of the antidepressants known as selective serotonin reuptake inhibitors (SSRIs).

The antidepressants are at the centre of a growing storm over whether SSRIs, blockbuster drugs that have become among the most popular medicines in history, cause some children to become suicidal or trigger other severe emotional or behavioural changes within weeks of the commencement of treatment or a change in dose.

Health Canada was notified of the boy's suicide on July 22, 2003, nearly two weeks after the government and GlaxoSmithKline, the makers of Paxil, warned doctors not to prescribe the drug to children and teens because of a possible increased risk of suicidal thinking, suicide attempts or self-harm.

Health Canada learned in October 1996 of a 17-year-old boy who committed suicide while he was being treated with Zoloft. A suicide involving a male 18-year-old who had been taking Prozac was reported to the government in 1992.

In all three suicides, the antidepressants might have contributed to the deaths, according to adverse-drug-reaction reports contained in an edited, online Health Canada database.

It's estimated only one to 10 per cent of all adverse drug reactions are reported to Health Canada.

But there's no proof of a cause-and-effect link between the antidepressants and any of the suicides.

And it's not known from the reports why the teens were receiving treatment, or whether any had a history of suicide attempts.

"Health Canada did conduct an assessment to see whether the deaths were caused by SSRIs," department spokesperson Jirini Vlk said.

"There was no causal link established."

The fourth suicide involved an 18-year-old female who overdosed on Effexor; her death was reported to Health Canada in December 1998.

The fifth death involved a 16-year-old boy who died of cardiomyopathy, inflammation of the heart, after taking Celexa for 17 days.

It is not known from the report, received in May 2003, how long this teen had cardiomyopathy. The youth had also been taking another antidepressant, and possibly an anti-psychotic drug. According to the doctor who filed the report, Celexa "may be contributory" to the death.

The New York state attorney-general, Eliot Spitzer, launched a lawsuit last week against GlaxoSmithKline, alleging the drug giant "engaged in repeated and persistent fraud" by concealing critical scientific studies about the safety and efficacy of Paxil for depression in children and teens.

The company denied the charge.

Today, preschoolers make up the fastest-growing segment of the SSRI market, studies show. Even infants under one are being prescribed the drugs for anxiety or sleep problems.

Health Canada records reveal that at least five years ago, Ottawa began receiving reports of agitation, hostility, aggression, hallucinations, psychotic states, impulsive behaviour and other suspected drug reactions among children on SSRIs.

But it wasn't until last week that Health Canada issued a public advisory, warning parents to rigorously watch their children for signs of unusual or disturbing behaviour, including want-ing to harm themselves or others.

Although British authorities ordered doctors six months ago to stop prescribing the antidepressants to anyone younger than 18, Health Canada has decided against barring their use by children.

Nor has it restricted their use to trained physicians who have the time to do a proper assessment and follow-up, even though none of the drugs have been approved for use in children in Canada.

A recent analysis by Health Canada of all adverse reactions experienced by patients taking

SSRIs found no direct link between the drugs and patient deaths.

"What you really need is information like what other drugs were involved, were there any other extraneous circumstances, what happened. And sometimes, it's very difficult to be able to get that information," said Siddika Mithani, director of Health Canada's bureau of cardiology, allergy and neurological sciences.

Critics say the story of how SSRIs have become among the top drugs prescribed to children is a saga of biased reporting, bureaucratic breakdowns and flawed assumptions that what would work in adults would work in children.

It amounts to a "disaster," according to The Lancet, the world's top medical journal, leading to spiralling prescriptions for SSRIs among toddlers, grade-schoolers and adolescents - without any evidence that most of them work much better than placebos, or fake pills.

Some parents swear the medications have given their children full, happy and functional lives. Such medical groups as the American Psychiatric Association say they fear the controversy will scare doctors away from prescribing the drugs and prevent people who need help from being treated.

But critics, including some of Canada's leading child psychiatrists, worry the antidepressants are being handed out like lollipops.

They say their soaring use reflects our busy society's growing intolerance for moodiness, shyness, anxiety and other normal life problems in children.

Online Extra: Earlier this year, a panel of experts recommended against barring the use of antidepressants for children but urged drug makers be required to provide prescribing doctors with warning, while a U.S. study claimed there was no increased risk of suicide among children on antidepressants. To read these reports and more on the topic, go to The Gazette's revamped Web site

www.montrealgazette.com

- - -

Are antidepressant drugs endangering our children?

A three-day special report by CanWest News Service and The Gazette

Tomorrow: Health Canada is receiving growing reports of SSRI "discontinuation syndrome," a euphemism for a cluster of symptoms such as dizziness, irritability, agitation, hypomania, impulsive behaviour and electric shock-like sensations that patients can experience when they try to come off selective serotonin reuptake inhibitors.

Saturday: Just as parents and doctors are being shaken by warnings of danger from popular antidepressants, doctors are sounding a second alarm over the growing number of children prescribed powerful anti-psychotics to control bad behaviour.

Sunday: With 25,000 prescription drugs approved for use in

Canada, Canadians find it easier to choose medication instead of making lifestyle changes that could yield the same or similar results.

SSRI
Électrochocs : patients dédommagés 40 ans plus tard
Paru jeudi 10 juin 2004 dans The Gazette 
Shock therapy victim gets settlement

Subject of notorious 1950s experiments should receive compensation: judge

JEFF HEINRICH 

The Gazette 

June 10, 2004

"I'm stunned."

Living in poverty, Gail Kastner was surprised to hear yesterday she's been awarded $100,000 in compensation for massive electroshocks she received for depression in 1953 at the Allan Memorial Institute in Montreal.

Kastner was left out of a 1994 federal compensation package for other victims of experiments at the Allan because she was deemed to have undergone less intense treatment that had fewer long-term effects.

A Federal Court judge has reversed that decision and awarded her $100,000, the same amount Ottawa granted a decade ago to 77 other victims of Dr. Ewan Cameron, the institute's director.

Claims by 253 other patients of Cameron were rejected.

Conducted from 1950 to 1965, Cameron's now-discredited "de-patterning" program of massive electroshock therapy and drug-induced sleep was funded by the U.S. Central Intelligence Agency and Canada's Health Department.

Even though Kastner was an early patient, she was "substantially," if not "fully" depatterned like the others and so is entitled to compensation, Justice Michel Beaudry wrote in his decision.

Reached at home in a low-income apartment block in Snowdon, Kastner, 70, was unaware of the decision, which was rendered Friday in Ottawa.

"I'm stunned," she said. "Is this a joke?"

After some reflection she added: "I'm pleased and I'm numb."

But she also has mixed feelings. In 2000, she sued the Allan Memorial for $4.2 million, but lost. She tried to appeal, but with no success. The federal compensation doesn't nearly equal what she could have won.

"It begs the question: If I'm awarded now, why was I turned down in my lawsuit?" said Kastner, who lives alone on a guaranteed income supplement of $1,000 a month.

In 1953, Kastner was a 19-year-old honour student from a wealthy Montreal family. Suffering from depression and anxiety, she was admitted to the Allan Memorial twice for short stays and given electroshock treatments - 63 in all.

She was also put into comas by being injected with insulin and given different drugs to induce sleep. The goal was to "depattern" her brain so she could recover and lead a normal life.

Instead, she wound up a mess. She emerged in a childlike state: sucking her thumb, talking like a baby, demanding to be fed from a bottle and urinating on the floor. She also suffered memory loss and couldn't recognize members of her own family, not even her twin sister, Zella.

Over the years, she was ostracized by her family, but she and her sister have since reconciled.

Now, savouring a bittersweet victory in Federal Court, Kastner wonders how far the new compensation will stretch after her legal fees are paid.

"I have such mixed feelings of anger and satisfaction. I don't end up with the whole amount. But, nevertheless, it is closure."

jheinrich@thegazette.canwest.com

Online Extra: In January 2000, Gail Kastner's lawyer outlined for the court the hardships his client had suffered because of the treatment she had received and how her life contrasted dramatically to that of her identical twin. To read the report, go to the Gazette's revamped Web site: www.montrealgazette.com
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L’Hôpital Saint-Julien menacée
Paru jeudi 10 juin 2004 dans Le Nouvelliste
Le Nouvelliste (Trois-Rivières)
Actualités, jeudi 10 juin 2004, p. 1 

Québec menace de démolir l'hôpital Saint-Julien
"On ne veut pas qu'il soit détruit", lance le maire de Saint-Ferdinand 

Aubry, Marcel 

Saint-Ferdinand - Le gouvernement du Québec menace de démolir le bâtiment de l'ancien hôpital Saint-Julien, à Saint-Ferdinand, si personne ne veut s'en porter acquéreur dans les prochaines semaines. 

Une lettre à cet effet, rendue publique lundi soir au conseil municipal par le maire de Saint-Ferdinand, Donald Langlois, indique clairement la volonté du gouvernement. 

"Dans l'éventualité où la Municipalité ou tout autre organisme ne souhaiterait pas se porter acquéreur des installations, au 1er juillet 2004, les démarches auprès du Conseil du Trésor pour l'obtention d'un décret de démolition des installations seront entreprises", écrit Pierre Malouin, sous-ministre associé à la Direction générale du financement et de l'équipement du ministère de la Santé et des Services sociaux. 

Jusquà 1500 usagers 

L'ancien hôpital Saint-Julien est un vaste bâtiment qui couvre une superficie d'environ 475 000 pieds carrés. Ce bâtiment a déjà hébergé jusqu'à 1500 usagers dans le passé, soit des adultes souffrant de problèmes de santé mentale et/ou d'une déficience intellectuelle avec troubles du comportement et/ou de maladies physiques associées. 

Le bâtiment n'abrite plus aucun usager depuis le 12 décembre 2002 en 


Illustration(s) : 
Aubry, Marcel
Fondé en 1870, l'hôpital Saint-Julien a été anéanti par le feu en 1916 et reconstruit l'année suivante. Il a déjà hébergé jusqu'à 1500 usagers, mais ne compte plus de bénéficiaires depuis le 12 décembre 2002 à la suite du processus de désinstitutionnalisation. 
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Élections fédérale, un enjeu ; l’accessibilité des bureaux des députés !
Paru jeudi 10 juin 2004 dans Le Nouveliste
Le Nouvelliste (Trois-Rivières)
Opinions, jeudi 10 juin 2004, p. 8 

Des députés plus accessibles 

J'aimerais profiter de la tenue de la campagne électorale que nous connaissons actuellement pour vous informer du problème que j'ai eu à titre de personne handicapée. Je souhaiterais avoir un engagement de tous les candidats des partis pour que ça ne se reproduise plus. 

Il y a quelques mois, j'ai été voir mon député fédéral parce que j'avais un problème avec mes impôts au sujet de ma déduction de personne handicapée. Quand je suis arrivée à son bureau, j'ai été un peu frustrée de ne pas pouvoir le rencontrer parce que mon infirmité fait que je ne peux pas monter de marches et que son bureau est situé au 2e étage ! 

Je pensais que les bureaux du gouvernement et encore plus des députés devaient tous être accessibles aux handicapés, ce qui n'était pas du tout le cas! Je paye des taxes et il me semble que ce serait normal, en 2004, que tous puissent voir leur député quand il est nécessaire. 

Il faudrait que tous ceux qui veulent devenir député prennent immédiatement l'engagement (pas juste une promesse!) que si ils sont élus, les personnes handicapées pourront aller les rencontrer à leur bureau au besoin. 

Une électrice qui est aussi une citoyenne qui a desdroits ! 

Claudette Boisvert Trois-Rivières 

Catégorie : Éditorial et opinions
Taille : Court, 159 mots 

© 2004 Le Nouvelliste. Tous droits réservés. 
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Pas question d’abolir le test de 10e année en Ontario
Paru mercredi 9 juin 2004 sur le site de la SRC/Outaouais 
 Éducation : pas question d'abolir le test de 10e année 

 Mise à jour le mercredi 9 juin 2004, 14 h 09 . 

Gerard Kennedy, ministre de l'Éducation de l'Ontario

Le gouvernement ontarien n'a pas l'intention d'annuler le test controversé de 10e année, dont la réussite est un préalable à l'obtention du diplôme d'études secondaire.

Le ministre de l'Éducation, Gérard Kennedy, soutient que tous les élèves doivent savoir lire et écrire quand ils terminent leur secondaire.

Un groupe de parents poursuit la province sur la question. Ils affirment que le test ne tient pas compte des élèves qui souffrent de handicaps ou qui ne prévoient pas se rendre jusqu'à l'université.

Le ministre a annoncé mardi le versement de 19 millions de dollars additionnels pour financer des équipes d'intervention auprès des élèves en difficulté. 

Loi sur les personnes handicapées en France
Paru jeudi 10 juin 2004 dans la Croix
       Assemblée-social-handicap

PARIS (AFP) - Les députés achèvent l'examen du projet de loi sur le handicap

Les députés ont achevé, dans la nuit de mercredi à jeudi, l'examen en première lecture du projet de loi sur les personnes handicapées qui sera soumis mardi prochain à un vote solennel de l'Assemblée nationale. 

Prévu mardi dernier, ce vote a dû être repoussé d'une semaine en raison d'une avalanche d'amendements et du bras de fer qui a opposé les députés UMP au gouvernement sur l'étendue du champ de la prestation de compensation des conséquences du handicap, principale innovation du texte. 

Après 48 heures d'intenses négociations, la secrétaire d'Etat aux Personnes handicapées Marie-Anne Montchamp a accepté que cette prestation ne soit soumise à aucune condition d'âge dans un délai de cinq ans. En outre, les conditions de ressources ont été réduites aux revenus annuels du patrimoine nets d'impôt, les revenus du travail et les ressources du conjoint étant exclus. 

Au dernier jour des débats, les députés ont donné leur feu vert à la création de maisons départementales des personnes handicapées, sortes de guichets uniques destinés à simplifier les démarches administratives. 

"L'esprit de la maison du handicap, c'est de coordonner les fonctions", a déclaré Mme Montchamp, ajoutant qu'elle serait à la fois "lieu d'information unique, lieu d'évaluation" des besoins de compensation du handicap par des équipes pluridisciplinaires, et "lieu d'orientation médico-sociale et professionnelle". 

Les députés ont également adopté la création, dans chaque département, d'une commission des droits et de l'autonomie des personnes handicapées, qui aura notamment pour fonction d'attribuer la prestation de compensation. 

Les jours précédents, les députés avaient examiné l'important volet du projet de loi consacré à l'amélioration de l'accessibilité de l'éducation, de l'emploi, des bâtiments et des transports. 

Ils ont ainsi adopté un dispositif permettant d'inscrire simultanément les enfants et adolescents handicapés dans l'école de leur quartier et dans un établissement spécialisé. 

Ils ont également porté à 800 Smic horaires la contribution maximum des entreprises privées à l'Agefiph (fonds pour l'insertion professionnelle des handicapés) lorsqu'elles n'ont employé aucune personne handicapée durant quatre années consécutives. 

Actuellement fixée à 500 Smic horaires, cette contribution maximum était portée à 600 Smic horaires dans le projet initial. Un amendement de la commission des Affaires sociales, rejeté en séance, voulait la porter à 1.500. 

L'Assemblée a aussi approuvé la création d'un "fonds pour l'insertion des personnes handicapées dans la fonction publique", qui concernera les employeurs publics ne respectant pas l'obligation d'employer 6% de personnes handicapées. Actuellement, les trois fonctions publiques (d'Etat, territoriale et hospitalière) ne sont soumises à aucune disposition contraignante dans ce domaine. 

Enfin, les députés ont porté à 10 ans, au lieu de 6 comme prévu dans le projet, le délai au terme duquel les services de transports collectifs devront se doter de véhicules accessibles aux personnes handicapées. 

Pendant plus d'une semaine, les débats se sont déroulés sous le regard vigilant de nombreux handicapés et responsables d'associations, présents dans les tribunes ou dans une salle mise à leur disposition. 

Parmi ces témoins le comédien Michel Creton, qui a inspiré un amendement incitant à la création, à terme, d'un nombre de places suffisant pour accueillir dans des établissements spécialisés les jeunes handicapés lourds majeurs. 

Les députés ont également adopté un amendement qui impose aux chaînes hertziennes de rendre la totalité de leurs programmes accessibles aux sourds et aux malentendants "dans un délai maximum de cinq ans". 

Journée carrière pour des élèves ayant des incapacités à la CS des Navigateurs
Paru dimanche 6 juin 2004 dans Le peuple Lotbinière
Journée carrière pour des élèves handicapés

"L'handicap ne doit pas freiner la réalisation d'un rêve"

- Michel Lemay, APHL

Par Alain Couillard 

Laurier-Station - Le mercredi 2 juin, la Commission scolaire des Navigateurs proposait une première journée carrière destinée aux élèves handicapés physiques et intellectuels du premier au cinquième secondaire. Sous la présidence d'honneur de Mme Lise Thibault, Lieutenant-Gouverneur du Québec, une dizaine d'élèves, dont cinq sur notre territoire, ont reçu une bourse de 300$ de la Fondation Maurice Tanguay pour la réalisation d'un rêve. 

Conçue comme un véritable colloque, cette colloque devait réunir près de 50 élèves auxquels s'ajoutaient parents, éducateurs, employeurs, conférenciers, intervenants et divers exposants. Il s'agissait d'une occasion pour tisser des liens entre les milieux scolaires, communautaires et les entreprises qui embauchent des élèves handicapés physiques ou intellectuels. 

Michel Lemay, représentant de l'Association des personnes handicapées de Lotbinière (APHL) et président de l'Association québécoise des regroupements pour l'intégration des personnes handicapées, était impliqué dans le comité organisateur de cette journée. Jeudi dernier, il rappelait que l'objectif était de motiver l'élève dans ses passions, croire à ses rêves, se bâtir un projet de vie et de pouvoir aspirer à le réaliser concrètement. 

De son côté, le président de la commission scolaire, Léopold Castonguay, a affirmé que cette journée carrière était une occasion extraordinaire de rencontrer des gens qui, malgré toutes les difficultés ou embuches qui leur handicap leur a causé, ont réussi dans la vie en plus de réaliser leurs rêves et passions. 

Rêves

Il y a un mois, chaque élève inscrit à ce colloque était invité à identifier son rêve, expliquer pourquoi il était important à ses yeux et les étapes qu'il comptait franchir pour y parvenir et surtout comment la bourse de 300$ pouvait l'aider à réaliser son rêve. 

Parmi les textes reçus, dix auteurs ont été retenus dont David Rochette de Saint-Gilles (ES Les Etchemins), Marylie Godbout de St-Étienne (ES Beaurivage), Norbert Laplante-Genest de Saint-Antoine (ES Pamphile-Le May), Samuel Duranceau-Cloutier de Laurier-Station (ES Les Etchemins) et son frère Simon (ES l'Aubier). 

Dans la liste des rêves de certains élèves figurait celui de visiter Disney World. Un autre voulait réparer son vélo de montagne pour participer à une compétition et un troisième obtenir son permis de conduire.  

Paru samedi 5 juin 2004 dans Le peuple, Lévis
Les jeunes handicapés invités à réaliser leurs ambitions dans la vie

Par Denis Bouchard 

Une grande première dans la région. Spécialement conçue pour les élèves handicapés physiques et intellectuels de la Commission scolaire des Navigateurs (CSDN), celle-ci avait organisé une Journée carrière sous le thème Mes rêves, ma passion, mon projet de vie. 

Pour marquer le lancement de cette « grande première », la lieutenant-gouverneur du Québec, Lise Thibault a rendu un autre de ses vibrants témoignages. Elle-même handicapée physique et devant se déplacer dans une chaise roulante, elle savait quoi dire et comment le dire à la centaine d’élèves handicapés physiques ou intellectuels de la 1ère à la 5e secondaire de la CSDN. « Quelle chance extraordinaire on a aujourd’hui de faire la démonstration de vos capacités des -autrement-remplis d’espoir », de dire Mme Thibault. Elle leur a suggéré avec conviction d’apprendre à croire en eux. « Il faut faire ce que l’on aime le plus » comme seule façon d’être capable d’atteindre l’excellence. 

Lors de cette activité qui se tenait au Centre de formation professionnelle Gabriel-Rousseau, à Saint-Romuald, plus de 110 élèves, parents, éducateurs, employeurs, conférenciers, etc, étaient ainsi réunis selon la formule d’un colloque. Par exemple, dans un exposé humoristique et émouvant prévu à l’agenda, Michel Langlois, ex-porte-parole de la Fondation Mira, et aveugle de naissance, a dévoilé certaines de ses expériences en faisant ressortir les difficultés rencontrées, les échecs essuyés, mais aussi, les victoires remportées. 

Remise de bourses Tanguay

En après-midi, il y avait table ronde pour les parents et le public avec comme grande question : qu’est-ce qu’un bon projet d’avenir pour un jeune handicapé en intégration au 21e siècle?. En fin d’après-midi, la Fondation Maurice Tanguay procédait à la remise de dix bourses de 300,00 $. Les récipiendaires sont : Véronique Proulx, Alexandre Scott, Samuel Duranceau-Cloutier, Simon Duranceau-Cloutier, Jean-Sébastien Roy, Marylie Godbout, Joanie Lapierre, Yanick Rousseau, David Rochette et Norbert Laplante-Genest.  

Équitation thérapeutique dans Charlevoix 
Paru vendredi 4 juin 2004 dans Le plein jour Charlevoix 
Le Cheval Enchanteur, bien plus qu’un centre d’équitation

Par Mathieu Simard 

Depuis deux ans, le Centre du Cheval Enchanteur accueille des groupes d’adultes, des jeunes en difficulté, en réinsertion sociale ou en ressourcement ainsi qu’une clientèle en déficience et santé mentale. 

Au total, plus de 600 personnes sont passées par le Centre du Cheval Enchanteur l’année dernière afin de vivre «la thérapie par le cheval». 

«Ça ne s’adresse pas seulement aux personnes qui sont malades mais à tout le monde. L’expérience permet aux gens de s’évader, de sortir de la routine. L’équitation se prête bien à ça», a expliqué André Rochefort, président de la Corporation du Centre du Cheval Enchanteur. 

Ce dernier a ajouté : «Notre objectif, c’est d’être plus qu’un centre qui offre des randonnées. Nous sommes plutôt un centre d’éducation thérapeutique qui facilite les relations et la communication entre les gens». 

À titre d’exemple, le Centre accueille aussi des groupes formés d’employés ou de collègues d’une même entreprise afin d’améliorer les relations de travail et dynamiser l’esprit d’équipe. 

«Vivre l’équitation différemment», voilà ce qui résume le mieux le Centre du Cheval Enchanteur, selon son président. 

Portes ouvertes

Afin de permettre à la population d’en apprendre davantage, l’équipe accueillera les visiteurs dans le cadre d’une journée portes ouvertes, le 12 juin, de 10h à 17h. Rappelons que le Centre du Cheval Enchanteur est situé au 73 rang St-Jean-Baptiste à Sainte-Agnès, sur le site du Centre Équestre Nature.  

Juilie tétreault… jeune fille ayant la fibrose kystique
Paru dans La seigneurie de Boucherville
Espoir et fibrose kystique font bon ménage chez Julie Tétreault

Nathalie Gilbert

C'est Toto le chien qui accueille bruyamment la journaliste, avec force aboiements et coups de langue. Julie le suit de près, belle jeune fille souriante.

À 21 ans, toutes ses dents et tous ses espoirs, la demoiselle de Boucherville se démène avec la fibrose kystique depuis sa naissance. Elle raconte son histoire toute simple, celle d'une jeune fille comme les autres, dans l'espérance que les gens cesseront de dramatiser.

"Cette maladie n'est pas très connue. Ce qu'on en sait, c'est que l'espérance de vie est d'environ 35 ans. Il n'est pas rare qu'on me demande directement jusqu'à quel âge je vais vivre."

À cinq mois, les parents de Julie l'ont emmenée voir un médecin parce qu'elle souffrait, croyait-on, d'une pneumonie. "On m'a hospitalisée et j'ai subi un test de sueur. C'est là qu'on a vu que j'avais la fibrose kystique. Ça été tout un choc pour mes parents, surtout pour mon père. Il a été paralysé de toute la moitié du corps pendant très longtemps."

Jusqu'à l'âge de 12 ans, Julie a vécu comme toutes les petites filles de son âge. "Je prenais des médicaments et on me faisait du clapping (séances de claquements sur la poitrine et le dos) soir et matin mais pour moi, c'était la routine. Entre mes copines et moi, il n'y avait aucune différence."

Puis, elle a vécu son premier coup dur. "J'ai été si malade que ma capacité pulmonaire est passée de 70 à 40%. À 30% de capacité pulmonaire, on se retrouve sur une liste d'attente pour une greffe de poumons."

Puis, de l'avis de Julie, un véritable petit miracle s'est produit. "J'ai bien réagi au traitement et ma capacité pulmonaire est revenue autour de 60 à 70%. Habituellement, on ne récupère pas ce qu'on a perdu."

Le seconde tuile s'est abattue sur la tête de Julie l'été dernier. "On a découvert un champignon sur mes poumons, l'aspergilus, qu'on retrouve dans les bouches d'aération mal entretenues. Ma capacité pulmonaire a chuté à 45%. J'ai mis des mois à m'en débarrasser. J'ai dû abandonner des cours. J'avais parfois le moral dans les talons."

Le virage adulte

Le drame de la fibrose kystique, selon Julie, ce n'est pas tant les problèmes physiques que les détours que la maladie fait prendre dans la réalisation des rêves, des projets.

"Plus jeune, je voulais devenir comédienne. Mais physiquement, c'était trop exigeant. J'ai donc révisé mes plans et j'ai mis le cap sur autre chose. Je me suis inscrite au cégep en cinéma et communications afin de travailler sur les plateaux de tournage. Mais là encore, je dois changer de direction. Les horaires instables ne conviennent pas à mon état."

Julie terminera son cégep en décembre sans trop savoir ce que l'avenir lui réservera. "Comme tous les jeunes de mon âge, je souhaite avoir mon appartement, mon travail. Mais tout est compliqué : ce n'est pas évident de trouver un boulot, ce n'est pas évident non plus d'absorber seule le prix des médicaments. Ce n'est pas simple pour les amours. Les gars ont parfois peur de s'engager quand ils voient ce qu'est vraiment la maladie."

La recherche, constate-t-elle, s'attarde beaucoup au sort des enfants, ce qui est bien. "Mais pour ceux qui sont plus vieux, on dirait qu'il n'y a pas grand-chose. On dit que de nombreux fibro-kystiques sont sur le bien-être social. Mais pas question de me décourager. Je ne vis pas chaque jour de ma vie en pensant à ma maladie. Je vis au jour le jour, je fais des projets à court terme. Je ne m'arrête pas à ça."

Le message de Julie à la population? "Signer votre carte de dons d'organes! C'est parfois le dernier espoir des personnes atteintes de fibrose kystique. J'ai connu des gens en attente d'une greffe qui sont morts faut de dons..."

Voilà, le message est lancé. Julie entend profiter d'un été "relax", comme elle dit, comme toutes les filles d'une vingtaine de printemps.
Remise des prix Denis Lazure en Montérégie
Paru dans les hebdos Montérégie 
Pour avoir favorisé l'intégration en emploi d'une personne handicapée

L'Association des aidants naturels du Bas-Richelieu remporte un des prix Denis Lazure en Montégérie

Hélène Goulet

L'Association des aidant(es) naturels(les) du Bas-Richelieu est le premier récipiendaire d'un des Prix Denis Lazure en Montérégie, dont l'objectif est reconnaître les employeurs qui favorisent l'intégration en emploi des personnes handicapées.

Cet hommage a été rendu lundi dernier, à Longueuil, en présence de M. Lazure lui-même, psychiatre qui a été ministre des Affaires sociales sous le gouvernement de René Lévesque. C'est à M. Lazure que l'on doit l'adoption, en 1978, d'une loi assurant l'exercice des droits des personnes handicapées, et qui est à l'origine de la création de l'Office des personnes handicapées du Québec.

Le président de cet organisme, l'ancien président de la CSN Norbert Rodrigue, était aussi présent à la remise des prix.

Cet événement a été organisé par la Table régionale Travail personnes handicapées - Montérégie, un regroupement d'intervenants et d'acteurs concernés par la problématique d'intégration en emploi des personnes handicapées.

Des prix Denis Lazure ont été remis dans six catégories différentes (entreprises privées, organismes publics, travailleurs autonomes, etc.)

L'Association des aidants naturels a remporté le prix de la catégorie "organismes sans but lucratif".

La directrice de l'Association, Rosy Dupré, disait mercredi, lors d'un point de presse, être grandement honorée par de prix.

Pour soumettre sa candidature, l'organisme devait avoir à son emploi (rémunéré) au moins une personne présentant une limitation fonctionnelle.

À L'Association, il s'agit de Sophie Dupré, la fille de Mme Dupré.

Sophie Dupré n'a pas de limitation physique, mais souffre d'un problème de santé mentale appelé schizophrénie affective. 

Cette affection crée des problèmes de concentration et l'empêche notamment de poursuivre ses études à temps plein. 

À l'Association, le personnel a donc dû adapter ses habitudes de travail pour faire une place à Sophie, qui réussit malgré tout à "livrer la marchandise". En revanche, il lui arrive parfois de devoir manquer des jours de travail et d'être hospitalisée. Il s'agit d'une maladie chronique qui se traite, mais qui ne se guérit pas.

Ça fait déjà deux ans et demi que Sophie est à notre emploi, a spécifié Rosy Dupré. Notre but était de lui faire reprendre confiance en elle, de lui permettre d'avoir une stabilité, de garder une vie sociale et de retrouver une autonomie personnelle et financière, a plaidé la directrice, qui estime que "ça a valu la peine" en bout de ligne. C'est important de faire confiance aux personnes vivant avec des incapacités, a-t-elle ajouté.

Je suis chanceuse, a de son côté poursuivi Sophie Dupré. La clientèle n'a pas de préjugé, et c'est valorisant pour moi. En fait, mon travail, c'est ma seule activité sociale. Si je n'avais pas cet emploi, ça n'irait pas bien, a-t-elle laissé tomber.

Au début, j'étais moi même gênée de parler de la maladie de ma fille. Ce n'était pas facile, car elle avait beaucoup de potentiel. Elle voulait être avocate, mais a dû renoncer à son rêve. Mais aujourd'hui, je suis très fière d'elle, et je remercie les membres du conseil d'administration qui ont accepté son engagement.

C'était la première fois que les prix Denis Lazure étaient remis en Montérégie. L'année prochaine, il est probable que le concours prendra une envergure provinciale.
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