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CHSLD Saint-Charles-Borromée
Paru jeudi 13 octobre 2005 dans Le Devoir
Un autre rapport accablant pour Saint-Charles-Borromée

La direction dit faire les efforts nécessaires pour améliorer la qualité des services et des relations avec les patients

Louise-Maude Rioux Soucy
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Les rapports se suivent et se ressemblent à la résidence Saint-Charles-Borromée, qui avait fait les manchettes pour des cas de mauvais traitements en 2003. Cette fois, ce sont les critiques d'une équipe ministérielle, qui, à la lumière d'une visite-surprise réalisée en novembre 2004, estime que l'établissement manque à ses devoirs sur plusieurs points, notamment en ce qui a trait à la qualité des services et au respect des résidents.

Le rapport date d’un an, s’est défendue la directrice de la résidence Saint-Charles-Borromée, Line Guimond, qui assure que les choses ont commencé à changer depuis la visite des inspecteurs du gouvernement.

Le ministre de la Santé, Philippe Couillard, comme la directrice générale associée de la résidence, Line Guimond, admettent que les faiblesses soulevées par ce rapport sont réelles tout en appelant à plus de nuances. «Ce rapport représente la réalité de novembre 2004. En un an, on a travaillé très fort. Ce n'est pas encore parfait, mais on avance», a déclaré Mme Guimond, à l'occasion d'un point de presse. 

Depuis la rédaction de ce rapport, plusieurs initiatives ont en effet été mises sur pied par la direction de concert avec le personnel et les résidents. L'établissement fait également l'objet d'un suivi serré de la part d'un consortium d'experts qui doit faire le point avec lui tous les 90 jours afin de s'assurer que le plan d'action de trois ans, adopté en 2004, soit suivi à la lettre. 

Un sérieux coup de barre a aussi été apporté à la formation du personnel. Depuis avril, 35 cas de suivi serré se sont soldés par des suspensions et des congédiements. Les critères de sélection ont aussi été rehaussés et les programmes de probation, resserrés. 

S'il lui est impossible d'avancer un taux de réussite, Line Guimond croit sincèrement que la réforme va bon train. «Changer une culture organisationnelle, ça prend des années. On s'est donné trois ans pour y arriver. Je peux vous dire qu'il y a une grande amélioration, au point que, demain matin je serais atteinte d'une maladie dégénérative, je n'hésiterais pas [à m'installer à Saint-Charles].» 

Le problème, c'est que le dernier son de cloche officiel remonte au rapport obtenu hier par Le Journal de Montréal. Il est donc bien difficile de savoir si l'établissement obtiendrait de meilleures notes aujourd'hui. «On espère d'autres visites et on espère les suivis du consortium parce que notre engagement est de changer les choses», assure Mme Guimond. L'invitation a été saisie au vol hier par le ministère de la Santé, qui n'écarte pas une nouvelle visite en temps opportun. 

Moins dévastateur que les premiers rapports écrits dans la foulée du scandale de 2003, le présent rapport relève quand même de graves lacunes dans la manière dont les résidents étaient traités par les employés, un an après la crise. 

Au premier chef, il semble que la familiarité excessive était toujours omniprésente en novembre 2004 dans les couloirs de la résidence. Un manque d'empathie et d'intérêt pour le résident ont également été notés par le comité, qui recommande que les intervenants «améliorent leur connaissance du résident afin de tenir compte de ses habitudes de vie, ses intérêts, ses aptitudes et ses capacités». 

Le comité ministériel s'étonne également du fait que la direction ne disposait pas encore d'un diagnostic organisationnel lui permettant de hiérarchiser les actions à prendre. Depuis, la situation a été corrigée, affirme Mme Guimond. «Le consortium s'occupe de faire le suivi du plan d'action et de mesurer les différents indicateurs de qualité. Chaque fois, un rapport est rédigé et des recommandations sont fournies.» 

La réapparition de ce rapport hier n'a pas été sans conséquence sur l'humeur de la résidence, qui accueille 204 résidents, pour la plupart lourdement handicapés. «Je trouve dommage qu'on s'acharne sur Saint-Charles-Borromée; c'est un acharnement qui est mal placé. Les gens ne sont pas maltraités ici», s'est insurgée Carmen Savard, la mère de l'une des résidentes. 

«La clientèle ici est lourdement handicapée, ça prend un coeur grand comme le monde, un coeur d'ange, pour travailler ici. Le personnel est attentif et patient ! Une patience que moi-même je ne pourrais pas avoir», a poursuivi Mme Savard. 

Bien calée dans son fauteuil roulant, Raymonde ne cachait pas non plus son agacement de voir sa résidence une fois de plus montrée du doigt. «Dans une maison, il y a toujours des mécontents; moi, je sais que je ne voudrais pas changer de place [...] Avec Mme Guimond, on peut parler. J'ai déposé trois plaintes pour manque de respect et chaque fois on m'a écoutée. J'ai senti que cela avait eu un impact.» 

Au syndicat du personnel, personne n'a voulu commenter la publication du rapport. Mais la direction reconnaît que le personnel a lui aussi été ébranlé par sa teneur. «Ils ont travaillé très fort cette année; ils savent qu'ils ont des comptes à rendre et ils s'investissent énormément. Alors, c'est sûr que c'est difficile pour eux», a conclu leur directrice générale. 

Paru jeudi 13 octobre 2005 dans Le Journal de Montréal
Mise à jour: 13/10/2005 09:12   

Saint-Charles-Borromée 

La directrice s'en remet à une «culture organisationnelle» 

(JdeM) Fabrice De Pierrebourg - Le Journal de Montréal 

C'est la «culture organisationnelle» qui empêcherait les choses de bouger aussi rapidement que voulu au centre d'hébergement Saint-Charles-Borromée. 

C'est l'excuse avancée hier par Lise Guimond, la directrice générale du CHSLD, lors d'une conférence de presse organisée à la suite de la publication par Le Journal de Montréal d'un rapport ministériel peu flatteur à l'encontre du centre. 

Elle a été toutefois incapable de définir clairement ce qu'est la «culture organisationelle» propre à Saint-Charles-Borromée et quel est l'obstacle majeur qui fait en sorte que les changements sont si longs. 

Le rapport récapitulait les conclusions d'une visite surprise intervenue fin novembre 2004. Même si des améliorations ont été enregistrées depuis le scandale de 2003, les enquêteurs ont noté de graves lacunes. «Les objectifs sont peu rencontrés», a conclu le ministère de la Santé. 

Un grand chantier 

«C'est un grand virage à faire. [...] Ça prend des années, [...] on ne lâche pas», s'est défendue Lise Guimond. 

La directrice ne veut pas qu'il se dégage une «impression négative» laissant croire que rien n'a été fait depuis un an. Plusieurs mesures auraient été mises en route : rencontres régulières avec un consortium formé de représentants du curateur, du protecteur des usagers, etc., adoption d'une charte des droits et des valeurs des résidants, plus grande sélection dans l'embauche, etc. 

Le problème est qu'elle n'est pas en mesure de chiffrer le pourcentage actuel de réussite de ce plan. 

Et même si on a lancé un programme et des ateliers de formation sur le respect, la directrice reconnaît que cette notion ne s'apprend pas et qu'il reste aussi du travail à faire sur le délicat sujet des familiarités. 

On attend encore 

Pour quelques points concrets dénoncés dans le rapport, c'est le statu quo. Par exemple, des résidants sont toujours dirigés vers la salle à manger trois quarts d'heure avant les repas pour des raisons obscures. 

Il apparaît tout aussi «compliqué» de régler le problème a priori simple d'attente pour aller aux toilettes et se faire aider : «On fait des analyses... On regarde ça...» 

L'insuffisance de personnel disponible serait toutefois une des explications. C'est ce que croit Carmen Savard. Cette mère d'une jeune résidante croisée à la sortie a tenu surtout à leur rendre hommage : 

«Ils donnent leur 200 %. Ils sont polis, affectueux et patients. Ma fille est ici depuis 6 ans et a toujours été bien traitée. Il y avait une personne malfaisante ici et tout le monde a payé.» 

35 cas de mesures disciplinaires envers des employés (suspensions, congédiements) sont recensés depuis un an. 

[Retour sommaire]

Des personnes handicapées manifestent à Sherbrooke
Émis mercredi 12 octobre 2005 par la Soupape de la bonne humeur
Soupapes de la Bonne Humeur Inc.

Tél.: (819) 583-1655

À publier immédiatement

COMMUNIQUÉ

LES PERSONNES HANDICAPÉES 

LES AVONS-NOUS OUBLIÉES ?

Sherbrooke, le 12 octobre 2005.
- Quelques personnes vivant avec une déficience physique,  mendiaient devant le bureau de M. Jean Charest, député de Sherbrooke et Premier ministre.  Ils ont passé par-dessus leur fierté et leur orgueil. Leur but; faire comprendre à la population que c'est le seul choix qui s'offre à eux. Selon Mme Diane Couture, ils ne sont même plus capables de répondre à des besoins primaires et indispensables.  C'est après avoir tenté de rencontrer M. Charest qu'ils ont décidé de sortir dans la rue afin d'utiliser ce symbole; mendier.

Depuis 1969 les personnes handicapées se retrouvent sur la sécurité du revenu. La sécurité du revenu se veut être un système de transition à l'emploi, une assistance de dernier recours.  «Que font là les personnes handicapées, qui dans la majorité des cas sont des personnes inaptes à l'emploi?» se demande Monsieur Marc Pilon.  Depuis 1969, il y eu 4 réformes.  Ces réformes ont eu pour effet d'appauvrir toujours davantage les personnes à la sécurité du revenu. Le 1/3 de ces assistés sociaux serait des personnes handicapées inapte à l’emploi. 

De plus, on constate que le transport adapté, le logement accessible et a but non lucratif, l’intégration à l’emploi, le maintien à domicile, les services hospitaliers, les loisirs sont sous financés. Ce manque d’argent, a souvent comme résultat, des services mal structuré et en perpétuellement changement  La personne handicapée en souffre mais également son conjoint et sa famille. Monsieur Richard porte parole de son groupe déclarait "personne au Québec, n’accepterait de vivre trente six ans dans une extrême pauvreté et de ne jamais en voir la fin". Comme une centaine de milliers de personnes handicapées, il se sent oublié du système.

Monsieur Pilon dit « Il faut sortir les personnes handicapées inaptes à l’emploi de la sécurité du revenu. Il faut créer une structure adaptée à leur dépendance permanente. Nous devons aider leur famille.  Si non, dans 30 ans ils seront toujours les plus pauvres de la société québécoise et sans une chance de pouvoir s'intégrer et vivre leur rêve.» 

Ces personnes dénonce aussi que leur situation va à l’encontre de la déclaration universelle des droits de l'homme. Chacun d'entre nous connaît un proche qui vit avec des incapacités.  Peut-être qu'un jour nous vivrons avec ces mêmes incapacités?  Dans une société où rapidité et performance ont une place de choix ajoutons y du cœur et de la solidarité.  Un monde où chacun a une chance de vivre décemment n’est pas ce que rêve chacun de nous ?

Guylaine Duchesneau

Soupapes de la Bonne Humeur

(819) 583-1655

Paru jeudi 13 octobre 2005 dans La Tribune
La Tribune (Sherbrooke, Qc)
Actualités, jeudi 13 octobre 2005, p. A9 

"La pauvreté extrême, ça suffit"
Les personnes handicapées réclament une structure répondant à leurs besoins 

Quirion, René-Charles 

Les personnes handicapées demandent au gouvernent du Québec de les sortir de l'aide sociale et de mettre en place une structure qui réponde à leurs besoins. 

Six personnes vivant avec des incapacités physiques ont mis leur fierté de côté, hier, et ont entrepris de mendier devant le bureau de comté du député de Sherbrooke et premier ministre du Québec, Jean Charest, pour faire bouger les choses. Pour eux, "la pauvreté extrême, ça suffit". 

"Il est temps que l'état du Québec s'occupe de nous autres. Le Québec a mis en place les fondations d'un système, mais sans investir d'agent pour finir le reste de la maison", illustre Maurice Richard qui est à l'origine de cette manifestation. 

Transport adapté, logement social, maintien à domicile, les personnes handicapées n'ont droit qu'à des parcelles de services en fonction des budgets. 

"Il n'y a plus d'argent pour consolider les structures qui ont été mises en place", estime M. Richard. 

Les personnes handicapées déplorent aussi le fait qu'elles soient coincées sur l'aide sociale, soit un système de transition vers l'emploi, alors qu'elles ne pourront jamais intégrer le marché du travail. 

"Il faut nous sortir de l'aide sociale. Les familles du Québec qui ont un enfant handicapé doivent cesser de s'appauvrir. Nous vivons avec à peine 62 pour cent du salaire minimum. Nos revenus sont très loin d'atteindre le seuil de la pauvreté", soutient Maurice Richard. 

"Ce n'est pas avec 806 $ par mois que ces personnes peuvent vivre de façon décente. En étant sur l'aide sociale, ces personnes n'ont aucune chance de s'en sortir. Elles ne peuvent accumuler aucun bien ou économiser, car leur aide sociale va être coupée. Il faut bâtir un système de compensation qui est propre aux personnes handicapées. Il faut les laisser vivre leur vie. Présentement, elles ne font que survivre", estime Guylaine Duchesneau de l'organisme Les soupapes du bonheur qui vient en aide aux personnes handicapées. 

Sans jeter la pierre au gouvernement Charest plus qu'à tous les autres gouvernements qui se sont succédés au cours des 36 dernières années au Québec, ces personnes handicapées souhaitent que la situation change. 

"Je voudrais bien travailler, mais le gouvernement ne reconduit pas à long terme les subventions de soutien pour les personnes handicapées. Le système n'est pas adapté à notre situation, alors on nous laisse sur l'aide sociale. Nous souhaitons que le gouvernement s'occupe de nous", revendique Marc Pilon, un autre des instigateurs de cette manifestation. 

Ces personnes handicapées promettent d'entreprendre d'autres actions au cours des prochains mois, afin de tenter de faire changer les choses. 
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(c) 2005 La Tribune (Sherbrooke, Qc). Tous droits réservés. 
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Paru mercredi 12 octobre 2005 sur SRC/Estrie
Des handicapés dénoncent les prestations qu'ils reçoivent 

Mise à jour le mercredi 12 octobre 2005, 16 h 20 .  

Une dizaine de personnes handicapées ont manifesté devant le bureau de comté du premier ministre Jean Charest, mercredi avant-midi, à Sherbrooke, pour dénoncer les prestations d'aide sociale qu'ils reçoivent. 

Selon l'organisateur de la manifestation, Maurice Richard, le gouvernement du Québec doit créer un programme spécifique pour les handicapés. Les prestations sociales que ceux-ci reçoivent depuis 1969, dit-il, sont inadéquates. 

« Ce qu'on veut, c'est que les personnes handicapées soient sorties d'un régime de dernier recours et de transition à l'emploi. Qu'on évalue leur condition et qu'on développe des services qui soient financés en fonction de leurs besoins », lance-t-il.

Maurice Richard

Selon M. Richard, le régime actuel n'a aucun sens. « C'est déprimant. Quand tu dis que le rêve d'une personne handicapée, c'est de s'acheter un complet, deux chemises blanches, une paire de pantalons et des souliers neufs, et que si elle l'achète, elle va faire faillite... », laisse-t-il tomber.

Marc Pilon connaît bien la situation que vivent plusieurs des 30 000 Estiens qui vivent avec un handicap. À cause de sa condition, il doit se débrouiller avec des prestations d'aide sociale de 806 $ par mois, ce qui représente 9600 $ par année.

« Tu es obligé de budgéter. Tu ne peux même plus rêver. Ce qui est plate, c'est qu'on n'a pas de porte de sortie », déplore-t-il, en espérant que Jean Charest agira bientôt. « Je sais que c'est un gars qui a du coeur. S'il peut faire de quoi, il va le faire », affirme-t-il.

Marc Pilon

Des organismes qui viennent en aide aux personnes handicapées, comme Les soupapes de la bonne humeur, appuient les revendications des manifestants. 

« Essayez de mettre des sous dans les services, comme le transport adapté, les logements adaptés, etc., et de les enlever de la Sécurité du revenu pour leur donner un système à eux », plaide une intervenante du groupe, Guylaine Duchesneau.

Des représentants du groupe de manifestants se sont entretenus avec un attaché de presse du premier ministre Charest pendant un bon moment.

Affaire Simon Marshall
Paru mercredi 12 octobre 2005 sur site web SRC.CA/Québec
Nouvelle demande dans l'affaire Marshall 

Mise à jour le mercredi 12 octobre 2005, 15 h 22 .

Bernard Lerhe (archives)

L'affaire Simon Marshall continue de susciter des réactions. La Fraternité des policiers de la Ville de Québec demande maintenant au Collège des médecins d'examiner le comportement de ses membres dans cette affaire. 

Le président de la Fraternité, Bernard Lerhe, estime que cet examen permettrait d'offrir un meilleur éclairage sur les raisons qui pourraient expliquer les ratés de l'appareil judiciaire et d'éviter d'autres dérapages.

Simon Marshall, un jeune homme atteint de déficience intellectuelle, a purgé cinq ans de pénitencier pour des agressions sexuelles dont il n'était pas l'auteur, mais pour lesquelles il avait fait des aveux. Il a été jugé apte par les médecins spécialistes à subir son procès.

[Retour sommaire]

Doctorat honoris causa à une chercheur en déficience motrice
Paru jeudi 13 octobre 2005 dans Le Fil des événnements/ U Laval
13 octobre 2005

Un doctorat honorifique à Peter Rosenbaum

Le recteur Michel Pigeon a remis hier, 12 octobre, un doctorat honoris causa à Peter Rosenbaum, pédiatre et chercheur de renom spécialisé dans le domaine des déficiences infantiles. La cérémonie s'est déroulée à l'Institut de réadaptation en déficience physique de Québec, en marge de la première conférence grand public de la Chaire de recherche en paralysie cérébrale de l'Université Laval.

Originaire de Montréal, Peter Rosenbaum étudie la médecine à l'Université McGill. Il choisit ensuite de se spécialiser en pédiatrie à l'Hôpital pour enfants malades de Toronto. Après deux années de résidence, il se rend à Londres, en 1970, pour faire un stage de recherche d'un an à l'Institut Wolfson. Ce séjour, qui se prolonge finalement jusqu'en 1973, marque son parcours professionnel. Durant cette période, il découvre et approfondit avec passion le domaine de la pédiatrie développementale.

De retour au Canada, le docteur Rosenbaum débute sa carrière de clinicien-chercheur à la Faculté des sciences de la santé de l'Université McMaster. En tant que directeur médical d'un programme qui combine psychiatrie pédiatrique et pédiatrie développementale, il constate rapidement le manque de données probantes pour établir des pronostics et évaluer les effets des thérapies. Persuadé de la nécessité d'une approche multidisciplinaire pour soigner les enfants souffrant d'un handicap, il occupe différents postes de direction qui lui permettent, au fil des ans, de collaborer avec des spécialistes de nombreuses disciplines. 

Une oeuvre impressionnante

Ces efforts collectifs conduisent à des réalisations exceptionnelles. En 1989, Peter Rosenbaum fonde, en collaboration avec le docteur Mary Law, le CanChild Centre for Childhood Disability Research, reconnu mondialement pour ses travaux de recherche et son programme d'information sur la déficience infantile. Avec son équipe, il a conçu des outils de mesure qui ont révolutionné la pratique, particulièrement en ce qui a trait à la paralysie cérébrale. La qualité de son travail a conduit à l'obtention, seul ou en collaboration, de plus de 50 subventions de recherche, dont la prestigieuse bourse de chercheur national. Il a parallèlement produit une oeuvre impressionnante, qui compte des ouvrages, des chapitres de livres et plus de 160 articles dans des revues scientifiques.

Reconnu comme le leader au Canada dans sa spécialité, le docteur Rosenbaum est membre de plusieurs sociétés savantes. Il a été le premier Canadien invité à présider, de 1996 à 1998, l'American Academy for Cerebral Palsy and Developmental Medicine. Il est actuellement titulaire de la Chaire de recherche du Canada en incapacité infantile et siège au comité d'évaluation des IRSC sur la santé des enfants. Précieux collaborateur du Département de réadaptation de l'Université Laval, il a accepté de donner, en 2003, l'exposé d'ouverture de la Conférence internationale sur la paralysie cérébrale organisée par la Chaire de paralysie cérébrale de l'Université Laval.

[Retour sommaire]

Manque de logement accessible à Rimouski
Paru mardi 11 octobre 2005 dans Le Progrès échos
Un cri du coeur pour loger des personnes handicapées

ParPierre Michaud 

Le Regroupement des organismes de personnes handicapées du Bas du Fleuve (ROPHBF) et l'organisme Accès habitation Rimouski lancent un cri du cœur pour mieux loger des personnes handicapées qui sont contraintes à vivre dans une résidence pour personnes âgées. 

 «Ma mère ne pouvait plus me garder en raison de son état de santé. J'ai dû quitter mon village, Saint-Fabien, m'éloigner de ma famille et me séparer de mon chien» affirme Sonia Beauchesne, une personne handicapée de 32 ans qui subit cette situation. Au Centre hospitalier de soins de longue durée (CHSLD) de Rimouski, l'ancien Foyer, entre 25 à 30 personnes âgées de 24 à 60 ans seraient dans la même situation. Depuis six ans, Accès Habitation défend un projet d'édifice de 13 logements adaptés à Rimouski pour accueillir des personnes handicapées mais sans succès. 

«On s'est toujours buté au manque de financement du réseau de la santé. Le projet de construction sera en grand partie financé par la Société d'habitation du Québec mais ce que nous sommes incapables d'obtenir de l'Agence régionale de santé, ce sont les budgets pour l'assistance aux futurs locataires. On ne parle pas de soins, mais bien d'assistance pour les petites tâches quotidiennes» indique la directrice générale du ROPHBF, Louise Turcotte. 

Les sommes représentent des déboursés annuels de 365 000$ mais les défenseurs du dossier précisent qu'il en coûterait au système 28 000$ par an pour s'occuper de ces personnes au lieu de 42 000$ en CHSLD. Les organismes concernés réclament un appui concret de l'Agence.
[Retour sommaire]

Famille d’accueil à Princeville
Paru mercredi 12 octobre 2005 dans Le Trait d’union
«Je suis tombée dans un piège… mais un beau piège»

Céline Desautels famille d’accueil pour personnes vivant avec une déficience intellectuelle

Monique Giroux

redaction_victo@transcontinental.ca

Article mis en ligne le: 12.10.2005

Quand elle raconte comment elle est devenue famille d’accueil pour personnes vivant avec une déficience intellectuelle, Céline Desautels dit en riant qu’elle est tombée dans un piège… mais un beau piège car c’est l’amour partagé qui la tient et la retient.

Cette citoyenne de Princeville depuis cinq ans, est une enseignante en alphabétisation, une famille d’accueil et une formatrice en intégration sociale pour les personnes vivant avec une déficience intellectuelle ainsi que la présidente du Comité de Loisirs en Déficience Intellectuelle de l’Érable.

Ce comité a récemment acquis une maison, située au 1724 rue Saint-Édouard à Plessisville, afin que les 128 membres de l’ensemble des municipalités de la MRC de l’Érable, dont Princeville, puissent bénéficier d’activités culturelles, sportives et récréatives adaptées à leurs besoins. 

«Nous ne bénéficions pas de subvention gouvernementale. C’est grâce à l’appui de la Fondation Le Passager, de la Caisse Populaire, du Pacte rural de la MRC et d’un don du tournoi de golf de la Ville de Plessisville que nous avons pu acheter et équiper cette maison. Nous aurons également une soirée bénéfice à laquelle est conviée toute la population de la région de l’Érable qui aura lieu le 5 novembre. Un buffet chaud et froid, préparé par les étudiants de l’école d’hôtellerie, sera suivi d’un encan chinois, où nous offrirons de très beaux prix, et d’une soirée spectacle et de danse avec le Groupe Habana Café.»

Une femme de cœur

Céline Desautels a toujours été une nomade qui bouclait ses valises dans un temps record pour partir à l’autre bout de la province, du pays ou du monde afin de relever des défis aussi variés que ses intérêts. Après avoir exercé 36 métiers, elle était revenue au Québec après avoir enseigné le français dans une école secondaire du Costa Rica durant quatre ans. 

En visite d’affaires à Victoriaville, elle s’est retrouvée au Service d’aide en déficience intellectuelle après s’être trompée de porte et de rue. Intriguée par l’ampleur de cette méprise, elle est revenue pour en apprendre davantage sur cet organisme.

«Alors que je m’attendais à recevoir un dépliant, j’ai rencontré un intervenant Monsieur André Lafrenière. Comme il avait, lui aussi, fait de l’aide humanitaire en Amérique du Sud, l’entrevue s’est déroulée en espagnol. Il m’a alors dit qu’il était persuadé que j’avais ce qu’il faut pour faire une bonne famille d’accueil. Je n’ai même pas pris le temps de réfléchir y voyant le moyen de combler le vide laissé par l’expérience du Costa Rica. Il me fallait trouver une maison à Princeville, que je ne connaissais pas du tout, l’aménager et apprendre à vivre avec des personnes dont j’ignorais tout.»

La maison trouvée, la Caisse populaire lui a fait confiance et lui a consenti une hypothèque. Une première ex-pensionnaire de l’Hôpital Saint-Julien est arrivée suivie, trois jours plus tard, par une seconde jusqu’à ce qu’elles soient quatre. Dans le respect des personnalités, des besoins et des limites de chacune, Céline Desautels en est arrivée à créer entre elles un sentiment d’appartenance et à leur offrir une belle qualité de vie empreinte de stabilité et de sécurité. 

«Après une brève période de peur et d’incertitude, j’ai apprivoisé la situation et je me suis adaptée. Ces personnes ne connaissaient que l’institution. Je considère que ça a pris environ deux ans à ce qu’elles s’adaptent à leur nouveau milieu de vie. J’ai appris à apprécier leur franchise et leur délicatesse et à accepter leurs limites: une ne parlera jamais, je devrai répéter à l’autre la même consigne élémentaire à tous les jours et je devrai les habiller toutes les quatre pour la moindre sortie, car je ne peux les laisser seules. Ce qui est le plus difficile c’est l’impuissance que je ressens face à la grosse machine qui prend les décisions nous concernant. Ces décisions, que je considère parfois discutables voire injustes, ne tiennent pas toujours compte de la réalité. Heureusement il y a des anges dans le personnel du CSDI, de l’hôpital et du CLSC qui nous appuient dans nos efforts.»

Elle reconnaît volontiers que c’est très exigeant car c’est une implication de 24 heures par jour, 365 jours par année et que certaines réactions sont empreintes de préjugés. 

«Il arrive que leur présence indispose, même si leurs comportements sont adéquats. Je considère que c’est une occasion de faire de l’éducation auprès de ces gens. Ces quatre femmes sont devenues des membres de ma famille et font partie intégrante de ma vie. J’en ai accompagné une dans sa lutte contre le cancer jusqu’à sa guérison. C’est elle qui me consolait quand je pleurais!» 

Partir avec sa valise n’est plus une option envisageable pour Céline Desautels.

«Je ne me vois pas faire ça. Je suis leur sécurité. On a fait tellement de chemin ensemble, d’où le sentiment du piège.» 

En riant, elle a conclu: «Coudon, on va vieillir ensemble!»

Les personnes intéressées à devenir bénévoles au CLDI peuvent offrir leurs services en téléphonant chez elle au 364-3429 ou au CLDI au 362-7323. On recherche plus particulièrement
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Centre de Stimulation l’Envol en Mauricie
Paru Mercredi 12 octobre 2005 dans Le Trait d’Union
Une fenêtre ouverte sur le monde pour le Centre de stimulation l’Envol… 

Le Centre de Stimulation l’Envol est un organisme communautaire fondé en 1996, par des parents d’enfants ayant un trouble sévère de communication (autistes et dysphasiques). Il a pour mission de favoriser la création de tout service adapté aux enfants et à leur famille, en offrant des services de stimulation aux enfants de 0 à 12 ans et de soutien à la famille de la région. Sa clientèle est référée par les orthophonistes et les intervenants des CLSC ou du Centre de Services en Déficience Intellectuelle de la Mauricie/ Centre-du-Québec. Au cours des années, l’Envol a supporté fidèlement le cheminement de plus de 120 familles .
Soucieux d’informer et de partager son expertise auprès de la communauté, le Centre, en collaboration avec Vertisoft, a décidé de mettre en valeur tous ses services éducatifs en créant son propre site Internet. 

Parents et partenaires pourront visiter régulièrement les rubriques témoignant des services professionnels de l’Envol. Les visiteurs y trouveront un site facile d’accès, riche en couleur et en informations. 

Le site présente les ateliers de stimulation précoce, le service en loisir des jeunes de 6 à 12 ans, le service de consultation, de référence, de soutien et de formation aux parents ainsi que la matériathèque, un nouveau service de location d’activités pédagogiques et ludiques. Également, le site Web fait part des formations à venir, d’événements à souligner, des idées d’activités structurées, de lecture et de liens Internet pratiques. 

En considérant qu’avec les années, les problèmes de développement de la communication chez les enfants ont pris de plus en plus d’ampleur, l’Envol s’est fixé comme objectif de repousser les limites de ces enfants par des services spécialisés de qualité et adaptés à chacun. 

L’Envol vous partage ce que des gens de chez nous font pour vous depuis déjà 10 ans, en visitant leur site au www.lenvol.ca.
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Deux adolescentes donnent du temps à leur frère autiste
Paru samedi 8 octobre dans L’Information de Sainte-Julie
Stéphanie et Véronique Houle prennent grand soin de leur frère autiste

Un amour qui va au-delà des apparences

Jennifer Guthrie

La majorité des adolescentes âgées de 16 et 17 ans prennent un soin jaloux de leurs amitiés, revendiquent leur indépendance et réclament le droit de sortir et de s'amuser. Deux jeunes femmes de Sainte-Julie, Stéphanie et Véronique Houle, âgées respectivement de 17 et 16 ans, ne semblent cependant pas s'arrêter à cette définition. Elles passent en effet un nombre impressionnant d'heures à s'occuper de leur frère de 13 ans, François, un autiste profond. 

"Depuis qu'on est en âge de garder notre frère, depuis l'âge de dix ans environ, on s'en occupe, explique Stéphanie. Notre frère est autiste profond, ce qui veut dire qu'il est dans sa bulle. Il n'est pas vraiment avec nous. Il ne communique pas. Il peut parler mais il n'interagit pas."

"On doit toujours rester avec lui, ajoute Véronique. François mange tout le temps parce que les médicaments qu'il prend pour contrôler ses crises lui ouvrent l'appétit. Il faut le surveiller constamment parce qu'il finit souvent par fouiller dans le frigo ou dans le garde-manger."

Les crises dont François est victime peuvent survenir à tout moment et peuvent entraîner de graves conséquences. "Une fois, François était en crise et il a défoncé le mur de sa chambre avec sa tête, se rappelle Véronique. Dans ce temps-là, il faut essayer de le contrôler, de le calmer."

"François peut faire des crises pour n'importe quoi, ajoute Stéphanie. Il faut toujours suivre une routine pour éviter que François ne soit déboussolé ou n'entre en crise. Quand ça arrive, on a une grande couverture remplie de sable dans laquelle on l'entoure. Ça lui permet de retrouver sa bulle et il se calme. Il faut dire que les crises sont moins fréquentes maintenant que François est sous médication mais ça arrive quand même."

La médication du jeune homme étant présentement à son maximum, certaines craintes commencent à faire leur chemin dans l'esprit des jeunes femmes. "Des fois, on dirait que les médicaments ne font plus effet, admet Véronique. Et comme il mange de plus en plus à cause de ses médicaments, il grossit et il devient plus fort que nous. Quand il est en crise, c'est de plus en plus difficile de le contrôler. Même mon père a parfois de la difficulté."

Mais ne parlez surtout pas de courage aux deux jeunes femmes car, selon elles, ce n'est pas de cela qu'il s'agit. "François c'est notre frère et on l'aime, précise Véronique. On a grandi avec lui, on a accepté son handicap et on sait que nos parents ont besoin de notre aide."

"Si on avait eu une petite sœur "normale", on s'en serait occupé aussi, complète Stéphanie. C'est notre frère, on l'aime, c'est normal qu'on prenne soin de lui."

Le temps qui passe vient toutefois compliquer les choses. "Plus on vieillit, plus c'est difficile d'être toujours là pour François, concède Stéphanie. On a nos amis, nos chums, nos études, on est moins disponibles. Et trouver des gardiennes pour s'occuper d'un autiste profond, c'est difficile."

"Parce qu'il faut bien comprendre que François n'est pas comme n'importe quel enfant, ajoute Véronique, il en vaut dix. Ça demande beaucoup d'attention, beaucoup d'énergie."

Ces difficultés n'ont heureusement pas eu raison de Stéphanie qui, depuis septembre, étudie en éducation spécialisée au cégep du Vieux-Montréal. "J'ai travaillé au Camp Méli-Mélo, qui est un camp pour personnes handicapées que fréquente François, explique-t-elle. J'ai tripé au boute. J'aime travailler avec des handicapés, j'aime sentir que je les aide, que je fais une différence."

François restera, à moins d'une percée inattendue de la médecine, à jamais prisonnier de sa bulle. Cette fatalité n'est cependant pas près d'arrêter ses deux sœurs. "Au début, c'est sûr que ça a été difficile et c'est vrai que, des fois encore, c'est décourageant. Mais quand on voit les progrès que François a fait, ça nous donne la force de continuer", conclut Stéphanie. Comme quoi, encore aujourd'hui, où il y a l'espoir, il y a la vie.
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Parentalité et schizophrénie
Paru mercredi 12 octobre 2005 dans Le Réveil
Fils atteint de schizophrénie

Suzanne et Claude devaient choisir entre la dérive ou le combat

Par Dominique Savard

Parents d'un fils atteint de schizophrénie, Suzanne Gauthier et Claude Côté de Saguenay ont accepté d'assumer le rôle de porte-parole provincial de la Semaine de sensibilisation aux maladies mentales qui se termine aujourd'hui dimanche. 

«Lorsque le verdict est tombé en 1994, nous avons perdu tous nos moyens. Nos cœurs de parents se sont déchirés comme les voiles d'un bateau. Les pourquoi et la colère nous ont entraînés vers la dérive ...jusqu'au jour où nous avons compris qu'ensemble, nous serions plus forts.» 

Suzanne et Claude avouent qu'au début, les événements étaient hors de leur contrôle et c'est avec un grand sentiment d'impuissance qu'ils ont accompagné leur fils dans ses crises psychotiques. 

«Nous étions complètement dépourvus de moyens et notre quotidien était composé de nuits d'insomnie, de pleurs, de désaccords et de silences insupportables. Le sentiment de solitude se cristallisait au point même que les amis disparaissaient. C'est à ce moment que nous avons réalisé tous les deux que nous étions confrontés à faire un choix: la dérive ou le combat», ajoute le couple. 

L'acceptation du verdict impliquait ainsi qu'ils prennent tous les moyens pour s'en sortir, ce qui voulait dire que Suzanne et Claude devaient faire face à la musique, comprendre et apprivoiser leur nouvelle réalité. 

«Notre premier geste a été d'aller frapper à la porte d'une des associations membres de la FFAPAMM (Fédération des familles et amis de la personne atteinte de maladie mentale), le Maillon (Regroupement de parents et ami(e)s de la personne atteinte de maladie mentale section Saguenay). Les intervenants nous ont accueillis à bras ouverts; une équipe compétente et attentionnée a su nous offrir ce dont nous avions alors le plus besoin: une oasis de réconfort. Nous avons trouvé un espace pour partager avec des gens qui vivent des situations similaires à la nôtre, une bulle d'empathie exceptionnelle, un canal de communication, des outils qui nous ont permis de nous rebâtir personnellement et nous retrouver comme couple», ont-t-ils témoigné. 

Rappelons que l'organisme le Maillon, qui vient en aide à près de 6000 personnes par année au Saguenay, existe depuis 1983. L'organisme est d'ailleurs présidé par M. Claude Côté, le porte-parole de la dernière semaine. Une autre personne de la région s'implique sur la scène provinciale soit le comédien Rémy Girard qui est, quant à lui, le porte-parole de la FFAPAMM depuis 1994.  
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