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Aujourd’hui en veille 

· Projet de loi sur la protection de la jeunesse 

· Rencontre fédérale provinciale sur les enjeux sociaux 

· Début de la construction de la maison Le Phare à Varenne 

· Nouveau traitement contre la dystrophie musculaire myotonique
· Au Nouveau-Brunswick, un enfant autiste est gardé dans un centre pour jeunes contrevenants
· Nouveaux membres au Temple de la renommée paralympique canadien
Cette semaine, dans la presse régionale
· Bas-St-Laurent : la députée Solange Charest appui un projet de logements adaptés
· Julie-Anne ne peut intégrer la classe ordinaire
· À la suite d’un accident, il perd contre la ville de Valleyfield
· Louis Bernier adepte de ski adapté
· Il fabrique des vélos adaptés
Projet de loi sur la protection de la jeunesse
Pour accéder au projet de loi

http://www.assnat.qc.ca/fra/37legislature1/Projets-loi/Publics/05-f125.htm 
Paru jeudi 20 octobre 2005 sur CNW/Telbec gouv. du Québec
Direction de la traduction et de l'édition des lois - Projet de loi no 125 - Loi modifiant la Loi sur la protection de la jeunesse et d'autres dispositions législatives 

    Présenté par 

    Madame Margaret F. Delisle

    Ministre déléguée à la Protection de la jeunesse et à la Réadaptation

    QUÉBEC, le 20 oct. /CNW Telbec/ - Ce projet de loi révise divers aspects

de la Loi sur la protection de la jeunesse.

    D'abord, tout en réaffirmant et en précisant le principe voulant que les

décisions prises doivent tendre à maintenir l'enfant dans son milieu familial,

le projet de loi prévoit qu'à défaut de pouvoir le faire, les décisions

doivent permettre d'assurer à l'enfant, à plus long terme, un milieu de vie

stable. A cet égard, le projet de loi introduit des durées maximales

d'hébergement, en fonction de l'âge des enfants, qui obligeront les

intervenants sociaux et judiciaires à garantir plus rapidement la continuité

des soins et la stabilité des liens et des conditions de vie appropriées aux

besoins et à l'âge de l'enfant. Le projet de loi vise aussi à élargir la gamme

d'options pour assurer cette stabilité, en introduisant différentes

dispositions relatives à la tutelle d'un enfant.

    Le projet de loi introduit également diverses mesures favorisant le

recours à des approches consensuelles et permettant à l'enfant et aux parents

de participer activement à la prise de décision et au choix des mesures qui

les concernent, diminuant ainsi la nécessité de recourir au tribunal.

    Le projet de loi précise en outre quels cas peuvent donner ouverture à

des mesures de protection prévues par la loi, notamment en donnant une

nouvelle description des motifs suivant lesquels la sécurité ou le

développement de l'enfant est considéré comme compromis et en indiquant les

facteurs qui doivent être pris en considération pour déterminer notamment si

un signalement doit être retenu.

    Le projet de loi précise aussi certaines règles applicables en matière de

respect de la vie privée des enfants, d'accessibilité et de divulgation de

renseignements, ainsi qu'en matière de délais de conservation de l'information

que le directeur de la protection de la jeunesse détient.

    De plus, le projet de loi révise et simplifie les règles de procédure

applicables devant le tribunal afin d'accélérer le traitement de certains

dossiers tout en respectant les droits de l'enfant.

    Enfin, le projet de loi apporte diverses autres modifications, dont la

détermination par la loi et par règlement des règles relatives à l'hébergement

d'un enfant dans un lieu qui encadre de façon importante son comportement et

ses déplacements.

-30-

Paru jeudi 20 octobre 2005 sur CNW/Telbec gouv. du Québec
Dépôt d'un projet de loi à l'Assemblée nationale - LA MINISTRE DELEGUEE MARGARET F. DELISLE ET LE MINISTRE DE LA JUSTICE, YVON MARCOUX, SOUHAITENT ACTUALISER LA LOI SUR LA PROTECTION DE LA JEUNESSE 

    QUÉBEC, le 20 oct. /CNW Telbec/ - «Le projet de révision de la loi déposé

aujourd'hui permettra d'ajuster le cadre législatif aux pratiques et aux

connaissances d'aujourd'hui. De plus, il apportera des solutions concrètes aux

problèmes d'application rencontrés, afin d'améliorer les conditions de vie des

enfants en difficulté.» C'est ce qu'ont déclaré aujourd'hui la ministre

déléguée à la Protection de la jeunesse et à la Réadaptation, madame

Margaret F. Delisle, et le ministre de la Justice, monsieur Yvon Marcoux.

    Les modifications que propose le projet de loi visent cinq grands

objectifs. Un des plus importants consiste à assurer une rapidité d'action du

système de protection de la jeunesse et une plus grande stabilité aux enfants

placés. Le projet de loi introduit donc des durées maximales de placement qui

viendront mettre fin au ballottage des enfants placés en protection. «Pour le

bien des enfants, nous voulons mettre un terme aux nombreux allers-retours

entre la famille d'origine et les familles d'accueil. Nous privilégions le

maintien ou le retour dans la famille d'origine lorsque c'est possible, mais

dans le cas contraire, les décisions devraient toujours aller dans le sens

d'assurer à l'enfant un milieu de vie à long terme», a déclaré madame Delisle.

    Un autre objectif du projet de loi consiste à favoriser le recours à des

approches consensuelles. L'expérience démontre que la médiation et la

conciliation peuvent permettre, dans plusieurs cas, le règlement des litiges,

notamment parce qu'elles permettent à l'enfant et à ses parents de participer

activement aux décisions qui les concernent. Un autre objectif visé par le

projet de loi consiste à moderniser les processus judiciaires dans le but

d'assouplir et d'accélérer le traitement de certains dossiers, dans le respect

de l'intérêt et des droits de l'enfant. «Nous désirons adapter le processus

judiciaire afin de mieux répondre aux besoins exprimés. La nature des dossiers

traités en matière de protection de la jeunesse requiert de l'ouverture aux

nouvelles façons de faire. Nous allons favoriser l'action concertée et un

traitement efficace des litiges», a pour sa part indiqué monsieur Marcoux.

    Le champ d'application de la Loi sur la protection de la jeunesse est

aussi visé par certaines modifications. On souhaite définir plus clairement

les motifs qui en justifient le recours, puisque des services pour les enfants

et les familles en difficulté peuvent aussi être offerts par d'autres

organismes. «En précisant les responsabilités du directeur de la protection de

la jeunesse et des établissements ou organismes qui offrent des services aux

enfants et aux familles, nous souhaitons renforcer le caractère exceptionnel

de l'intervention de l'Etat, tout en améliorant l'arrimage entre tous les

dispensateurs de services du secteur de la famille et de l'enfance», a

expliqué madame Delisle.

    Le projet de loi introduit aussi des modifications qui visent à améliorer

l'accès à l'information dans un but de protection de l'enfant, tout en

respectant la vie privée. Ainsi, les modifications proposées permettraient la

création d'un registre de tous les enfants signalés afin d'élargir la

divulgation de renseignements pour assurer leur sécurité. De plus, le projet

de loi suggère d'allonger les délais de conservation de l'information que

détient le directeur de la protection de la jeunesse.

    Madame Delisle a rappelé que le projet de révision de la Loi sur la

protection de la jeunesse s'inscrit dans un ensemble d'actions posées par le

ministère de la Santé et des Services sociaux pour assurer l'accessibilité et

la qualité des services auprès des enfants et de leur famille. Entre autres,

le Ministère fera dorénavant un suivi mensuel de l'utilisation des salles

d'isolement. Une tournée des centres jeunesse est aussi en cours, afin de

recueillir les commentaires des usagers et de vérifier la qualité des

services. «Avec ces mesures et les modifications législatives que nous

proposons, nous avons la ferme conviction que nous réussirons ensemble, comme

société, à réduire la douleur et la souffrance des enfants, qui comptent de

toute évidence parmi les personnes les plus vulnérables de notre société», a

déclaré la ministre.

    Fruit d'un travail rigoureux mené par le ministère de la Santé et des

Services sociaux et le ministère de la Justice du Québec au cours des

dernières années, et auquel ont participé de nombreux experts, le projet de

loi propose des modifications à la Loi sur la protection de la jeunesse,

entrée en vigueur en 1979. «Le projet de loi est solide et bien appuyé sur les

réalités du terrain, puisque plusieurs spécialistes ont été consultés», a

précisé madame Delisle.
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Paru jeudi 20 octobre 2005 sur CNW/Telbec gouv. du Québec
Révision de la Loi sur la protection de la jeunesse - «L'OPPOSITION OFFICIELLE OFFRE SA PLEINE COLLABORATION, MAIS PAS À N'IMPORTE QUEL PRIX» - Solange Charest 

    QUÉBEC, le 20 oct. /CNW Telbec/ - La députée de Rimouski et porte-parole

de l'opposition officielle en matière de services sociaux, Mme Solange

Charest, accueille favorablement le dépôt de la révision de la Loi sur la

protection de la jeunesse. «Nous devons considérer le bien-être des enfants

d'abord et avant tout. Cette révision était réclamée par les intervenants du

milieu. Il s'agit littéralement d'un débat de société qui s'annonce et, dans

un contexte aussi important, la ministre n'a d'autre choix que de livrer la

marchandise», a déclaré Mme Charest.

    Rappelons que parmi les enjeux soulevés par la révision de la loi, nous

retrouvons notamment la question de la stabilité du milieu de vie de l'enfant

et de la déchéance parentale visant à éliminer le ballottage, une

modernisation du processus judiciaire qui laisserait une plus grande place à

la médiation, une définition plus précise des critères balisant l'intervention

du DPJ et un accès à celui-ci au dossier médical des parents selon certaines

balises.

    Par ailleurs, la députée de Rimouski réitère l'importance de saisir

l'occasion afin d'élargir le débat à l'ensemble du système de protection de la

jeunesse : «On ne peut poser une question aussi fondamentale que la déchéance

parentale sans aborder la disponibilité des ressources et sans se questionner

sur l'intensité des services à déployer et sur le réinvestissement nécessaire

dans le réseau. Et quand un État se donne le droit de scinder des familles, la

question du respect des droits devient incontournable», a soutenu Mme Charest.

    Enfin, la porte-parole de l'opposition officielle entend exercer une

vigilance de tous les instants, à chaque étape des travaux à venir. «Le

premier ministre a sollicité notre collaboration, ce que nous avons accepté

d'emblée. Cependant, lorsqu'on questionne le gouvernement sur le montant exact

du 37 M$ alloué pour venir en aide aux jeunes en difficulté, ni le premier

ministre ni la ministre déléguée ne sont en mesure de nous dire quelle est la

part exacte de ce montant qui ira aux Centres jeunesse».

    «Dans la même veine, sur les 15 M$ annoncés en avril dernier, également

pour venir en aide aux jeunes en difficulté, les Centres jeunesse n'ont reçu

que 1,3 M$ jusqu'à maintenant et la ministre déléguée n'a pas été en mesure de

préciser en Chambre où se trouve le reste de l'argent ni combien sera alloué

spécifiquement aux Centres jeunesse. Oui, nous voulons collaborer, mais que

l'on commence par répondre à nos questions», a affirmé la députée.

    Enfin, Mme Charest souligne l'importance dans ce dossier de procéder avec

célérité et diligence et s'étonne du report du début des consultations

générales à l'hiver 2006. «Sans vouloir procéder hâtivement, nous croyons que

le délai d'un mois prescrit par le règlement entre le dépôt d'un projet de loi

et le début des consultations générales aurait pu être respecté.

    Nous souhaitons que le gouvernement fasse de ce projet de loi une

priorité, comme il le répète, et que ce délai n'entraînera pas d'autres

retards. L'objectif premier étant de travailler au bien-être et à

l'épanouissement de nos enfants», a conclu Mme Charest.
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[Retour aux manchettes]
Rencontre fédérale provinciale sur les enjeux sociaux
Paru jeudi 20 octobre 2005 sur CNW/Telbec 
Enjeux sociaux : les ministres responsables se réunissent à des fins de collaboration 

Au sujet de DSC | Nos bureaux | Programmes et services | Index A à Z 

POUR DIFFUSION IMMÉDIATE

OTTAWA, le 20 octobre 2005 — Les ministres fédéral, provinciaux et territoriaux responsables des services sociaux se réunissaient aujourd'hui pour parler de l'avancement du dossier de l'initiative sur l'apprentissage et la garde des jeunes enfants, des questions ayant trait aux personnes handicapées, de la prestation de soins et de la pauvreté infantile.

Le forum fédéral-provincial-territorial des ministres responsables des services sociaux est coprésidé par le ministre du Développement social, Ken Dryden, et par le ministre de la Santé et des Services sociaux de l'Île-du-Prince-Édouard, Chester Gillan. Tous deux s'accordaient pour dire que les gouvernements allaient maintenir leur collaboration afin de régler les grands dossiers touchant la politique sociale.

Les ministres ont affirmé que le dossier des personnes handicapées constituera l'une des grandes priorités du forum au cours de la prochaine année. Ils ont réaffirmé leur engagement à l'égard de l'objectif de l'entière inclusion des Canadiens et Canadiennes handicapés dans la société. Pour atteindre cet objectif, les ministres s'emploieront à améliorer, d'une part, l'accès des personnes handicapées aux services et aux mesures de soutien et, d'autre part, le financement de ces services et mesures. Ils travailleront du même coup à sensibiliser le public et à obtenir l'appui des intervenants et des gouvernements afin de s'attaquer aux difficultés auxquelles sont en butte les personnes handicapées. À leur prochaine réunion, les ministres examineront les options établies conjointement dans ces domaines, qui touchent à l'atteinte de cet objectif à court terme comme à long terme.

Les ministres fédéral, provinciaux et territoriaux ont fait avancer le dossier de l'apprentissage et de la garde des jeunes enfants depuis qu'ils en ont fait une priorité l'automne dernier. Ils ont passé en revue les progrès qu'ils ont réalisés et se sont engagés à poursuivre les négociations en vue d'élaborer les ententes de principe qu'il reste à conclure et d'aller rapidement de l'avant avec les ententes de financement connexes, en fonction des principes communs de qualité, d'universalité, d'accessibilité et de développement pour l'apprentissage et la garde des jeunes enfants (QUAD).

Compte tenu du besoin urgent de créer des services pour les Autochtones, les gouvernements des provinces et des territoires uniront leurs efforts à ceux du gouvernement du Canada et des Autochtones pour trouver des solutions concrètes qui répondront aux besoins des enfants autochtones au chapitre de l'apprentissage et des services de garde.

Les gouvernements des provinces et des territoires tiennent à participer pleinement à l'élaboration d'une stratégie du savoir concernant l'apprentissage et la garde des jeunes enfants.

Le ministre Gillan a déclaré : « Les ministres des provinces et des territoires ont tenu une discussion constructive au sujet des enjeux actuels et émergents. Ils estimaient que l'exploitation sexuelle des enfants et des jeunes est un problème complexe qui mériterait qu'on s'y attaque. »

« Nous faisons avancer les dossiers sociaux qui touchent la vie des Canadiens, a indiqué le ministre Dryden. Pour relever les défis économiques et démographiques de demain, nous avons besoin de solides assises sociales garantes d'un climat de confiance. Et si nous devons consolider nos assises sociales, nous devons unir nos efforts comme gouvernements. C'est ce que les Canadiens attendent de nous. »

Les ministres ont reconnu le rôle essentiel que jouent les aidants naturels au sein de notre société ainsi que la nécessité de soutenir leur capacité de s'occuper de membres de leur famille et d'amis. Les gouvernements ont convenu d'oeuvrer au renforcement des mesures de soutien destinées aux aidants naturels et ont demandé aux fonctionnaires d'élaborer ensemble sans tarder des options concrètes dans des domaines clés afin de mieux épauler les aidants naturels.

« Les discussions d'aujourd'hui nous ont aidés à définir des modes de collaboration pour mieux appuyer les aidants naturels, a déclaré Tony Ianno, ministre d'État (Famille et Aidants naturels). Je me suis engagé à travailler avec mes collègues afin de déterminer la meilleure façon d'appuyer ces héros méconnus du Canada. »

Madame Melnick, ministre des Services à la famille et du Logement et ministre responsable des personnes handicapées du Manitoba, a déclaré : « Nous sommes très heureux de contribuer aux nouveaux efforts déployés pour répondre aux besoins des aidants naturels. Ces personnes jouent un rôle essentiel : elles prodiguent des soins aux personnes handicapées, aux aînés et à d'autres Canadiens qui sont dans le besoin. »

Les ministres ont examiné l'initiative de la Prestation nationale pour enfants (PNE) et ont reconnu les progrès réalisés par les gouvernements, l'incidence positive de la PNE et d'autres initiatives gouvernementales prises en vue de réduire la pauvreté infantile. Les ministres ont reconnu qu'il était possible d'en faire davantage et ont discuté d'une collaboration fédérale-provinciale-territoriale future qui s'inspirerait de la réussite de la PNE. Ils souhaitent examiner de plus près les questions liées au faible revenu et à leur incidence sur les Canadiens et Canadiennes, et ils ont demandé à des fonctionnaires d'élaborer des scénarios de collaboration fédérale-provinciale-territoriale, sur lesquels les ministres pourraient se pencher au cours de leur prochaine réunion.

Les ministres ont convenu de discuter des nouvelles questions de politique sociale aux prochaines réunions.

Bien qu'il obtienne et désire continuer à obtenir sa juste part du financement fédéral consenti en vertu des différentes initiatives fédérales-provinciales-territoriales évoquées et qu'il partage les mêmes préoccupations que celles des autres gouvernements dans ces différents domaines, le Québec a rappelé qu'il entend continuer à préserver sa responsabilité pleine et entière pour développer, planifier, gérer et fournir des programmes dans les domaines discutés aujourd'hui. Dans cette perspective, il s'est dit ouvert à poursuivre le partage des informations et des bonnes pratiques avec les autres gouvernements, notamment l'expertise québécoise en matière de services de garde.

Les ministres ont annoncé que Stan Hagen, ministre du Développement des enfants et de la Famille de la Colombie-Britannique, assumera les responsabilités de coprésident provincial, remplaçant ainsi Chester Gillan, qui occupe ce poste depuis 2003. La prochaine réunion du forum fédéral-provincial-territorial des ministres responsables des services sociaux devrait avoir lieu au printemps 2006.
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Émis le 19 octobre 2005 par CCD ACCVA ET ACIC
Press Release 






For Immediate Release
Wednesday October 19, 2005
 

CANADIANS WITH DISABILITIES CALL FOR ACTION, NOT MORE STUDY

(Ottawa – ON) – A coalition of national organizations today called on federal and provincial Ministers of Social Services to take immediate steps to invest in disability supports for Canadians with disabilities and their families. Disability supports are those goods or services that enable citizens with disabilities to get jobs, go to school, live independently and participate fully in their communities. The current system prevents persons with disabilities from accessing these supports, leading to a cycle of exclusion and poverty. 
 

The Council of Canadians with Disabilities (CCD), Canadian Association of Independent Living Centres (CAILC) and the Canadian Association for Community Living (CACL) identified the need for an immediate downpayment to reverse this trend. Over the past 25 years (see background), dozens of major reports have been written identifying disability supports as a major barrier to change. Today: 
        56.5% of persons with disabilities are currently unemployed or out of the labour market; 
        persons with disabilities face levels of poverty almost twice that of persons without disabilities; 
        two-thirds of Canadian adults with disabilities lack one or more of the educational, workplace, aids, home modification or other supports they need; 
        slightly more than half of Canadian children with disabilities do not have access to needed aids and devices.  
 

Marie White, CCD National Chairperson, noted, “These statistics are simply unacceptable for any group living in a G8 country and an inclusive society like Canada. 2006 marks the 25th anniversary of Obstacles, a major Parliamentary report that was to bring fundamental change.  We’ve had years of study and we don’t need any more to tell us what persons with disabilities need. ” 
 

The FPT Ministers of Social Services begin meeting today in Ottawa. On the agenda will be how to move beyond the current inadequate system to find more funding, create better service delivery mechanisms and develop a long-term disability agenda.  

 

Traci Walters, CAILC National Director, stated that: “The strategy must move beyond the tax system and enhance programme spending.  The tax system is a limited vehicle for making the systemic change that is needed and we cannot abide by more of the same.  The FPT Ministers of Social Services have a chance to do something different, to make true change in the day-to-day lives of persons with disabilities.”

 

Zuhy Sayeed, CACL President, stated, “A long-term strategy must be linked to an investment, in the short-term, in disability supports.  We must confront the poverty of persons with disabilities and their families and reject the exiling of persons with disabilities to welfare systems that are both inadequate and inappropriate.  We need income and supports that lift people out of poverty.”
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For further information please contact:

Laurie Beachell, CCD            Traci Walters, CAILC




Michael Bach, CACL

Tel: 204-947-0303

Tel: 613-563-2581, ext. 16 or 613-323-5290

Cell: 416-209-7942

[Retour aux manchettes]
Début de la construction de la maison Le Phare à Varenne
Paru vendredi 21 octobre 2005 sur CNW/Telbec
Coup d'envoi de la construction de La Maison du Phare! - Enfin, une maison de soins palliatifs pour enfants au Québec! 
    MONTREAL, le 21 oct. /CNW Telbec/ - C'est confirmé! Le Québec aura enfin

une maison de répit et de soins palliatifs pédiatriques, un rêve porté depuis

des années par l'organisme Le Phare, Enfants et Familles. L'annonce a été

faite aujourd'hui en présence de M. Philippe Couillard, ministre de la Santé

et des Services sociaux, de M. Paul Desmarais jr., président de la campagne de

financement de l'organisme et d'une centaine de personnes liées à la

réalisation de ce grand projet, dont parents, enfants, bénévoles et donateurs.

Ce sont des enfants du Phare qui ont donné le coup d'envoi officiel des

travaux de La Maison du Phare en actionnant une pelle mécanique sur les lieux

de la construction, au Technopôle Angus à Montréal. La fin des travaux de

construction de la maison est prévue pour l'automne 2006.

    La Maison du Phare apportera soutien et répit aux familles ayant des

enfants atteints de maladies dégénératives et terminales, dont l'espérance de

vie est limitée. La maison d'une superficie approximative de 15 000 pieds

carrés comptera 12 lits, selon le modèle éprouvé ailleurs dans le monde, et

une suite dite de soins palliatifs, où les parents pourront accompagner

sereinement leur enfant jusqu'au dernier instant. On y trouvera également une

salle multisensorielle (Snoezelen), des locaux pour les arts plastiques et la

musique, ainsi qu'un grand bain thérapeutique avec un plancher à hauteur

adaptable qui redonnera aux enfants à mobilité réduite l'impression qu'ils

peuvent marcher normalement. Les enfants pourront y effectuer des séjours de

durée variable, totalisant en moyenne trois semaines par année par enfant.

    Bien qu'ils requièrent des soins complexes, ces enfants n'ont pas

nécessairement besoin d'être hospitalisés. On compte environ 3 000 familles au

Québec qui prennent ainsi charge, 24 heures sur 24 et 7 jours par semaine, des

soins à donner à leurs enfants en les gardant à la maison. Avec le temps, les

problèmes s'accumulent : isolement des familles, problèmes financiers, pas

d'endroit pour faire garder l'enfant malade et pas de répit possible pour les

familles. Le niveau de stress engendre l'épuisement et a souvent comme

conséquences la dépression, le burn-out et l'éclatement de la famille.

    "L'atmosphère de La Maison du Phare sera conviviale et chaleureuse",

indique Mme Michèle Viau-Chagnon, directrice générale de l'organisme. "Les

parents se sentiront en confiance de laisser leurs enfants entre les mains du

personnel qualifié, pour prendre quelques jours de répit et les enfants auront

le goût d'y revenir, puisqu'ils y trouveront l'atmosphère d'un camp de

vacances, avec des activités appropriées à leur condition", ajoute-t-elle.

    Le coût total de la construction, incluant l'équipement et l'aménagement

paysager, est estimé à 6,5 millions de dollars. Ce projet a été rendu possible

grâce à une campagne de financement privée de 4 millions de dollars, ainsi

qu'une subvention de 2,5 millions de dollars accordée dans le cadre du

programme d'Infrastructures Québec-municipalités, du Ministère des Affaires

municipales et des régions. De plus, le Ministère de la Santé et des Services

sociaux participe au projet en octroyant une aide de l'ordre d'un million de

dollars par année sur trois ans pour les frais d'exploitation de la maison.

    "L'effort demandé à la communauté financière en vaut la chandelle et les

entreprises répondent bien à notre appel puisqu' après huit mois de campagne,

nous sommes déjà à portée de mains de réaliser notre objectif", d'indiquer M.

Desmarais, fier d'appuyer ce projet qui dotera le Québec d'une ressource

unique et indispensable.

    Le Phare, Enfants et Familles

    Fondé en 1999, Le Phare, Enfants et Familles est un organisme sans but

lucratif dont la mission est d'offrir du soutien aux parents qui ont un enfant

atteint d'une maladie dégénérative et terminale qui nécessite des soins

complexes.

    Note : photographies en format j.peg disponibles sur demande.

Renseignements: Valérie DE VARENNES, Agente de communication LE PHARE, 

ENFANTS ET FAMILLE, (514) 954-4848, poste 226, 

devarennes@phare-lighthouse.com; Source : Isabelle POULIN, CASACOM,     

(514) 286-2145, poste 3511, Cell. : (514) 743-1533, ipoulin@casacom.ca

Paru vendredi 21 octobre 2005 sur CNW/Telbec Gouv. du Québec
Soins palliatifs pédiatriques - LE MINISTRE PHILIPPE COUILLARD PREND PART AU LANCEMENT DES TRAVAUX DE CONSTRUCTION DE LA MAISON LE PHARE, ENFANTS ET FAMILLES 

    MONTRÉAL, le 21 oct. /CNW Telbec/ - Le ministre de la Santé et des

Services sociaux, monsieur Philippe Couillard, a pris part aujourd'hui au

lancement des travaux de construction de la maison Le Phare, Enfants et

Familles, qui fournira des soins palliatifs pédiatriques, ainsi que des

services de répit aux familles des enfants aux prises avec une maladie

incurable. La Maison ouvrira ses portes en 2006, permettant ainsi d'améliorer

la qualité de vie de ces enfants et de leur entourage.

    «En l'absence de tels services, des familles sont souvent obligées de

faire admettre leur enfant à l'hôpital à répétition, ou même de recourir à des

services d'hébergement de façon plus ou moins permanente, parce qu'elles sont

rendues à la limite de leurs forces. Quant aux parents qui tiennent à soigner

leur enfant à la maison, ils risquent l'épuisement, s'ils ne peuvent compter

sur des services leur assurant des moments de répit», a déclaré monsieur

Couillard.

    La Maison offre donc un service qui intervient à mi-chemin entre le

domicile et l'hôpital. Les enfants qu'on y soignera souffrent d'une maladie

dont l'issue risque d'être fatale à plus ou moins long terme : cancer,

dystrophie musculaire, sida, maladies dégénératives, etc. Elle aura une

vocation supra-régionale, puisqu'elle pourra accueillir des enfants venant de

l'extérieur de Montréal.

    Le ministre a rappelé que, pour chacune des trois prochaines années,

l'organisme peut compter sur un financement public d'un million de dollars

assumé par le ministère de la Santé et des Services sociaux et par des

partenaires du réseau public (les agences de Montréal, Laval et Montérégie, le

Centre hospitalier universitaire Sainte-Justine et l'Hôpital de Montréal pour

enfants). Cette somme servira à la dispensation des services à caractère  

socio-sanitaire qui seront offerts à la Maison. Il sera ainsi possible

d'aménager douze lits, à terme, et d'offrir des services à domicile, de

concert avec les centres de santé et de services sociaux. Monsieur Couillard a

en outre rappelé que le projet bénéficie, pour son volet immobilisation, d'une

aide de 2,5 millions de dollars en vertu du Programme d'infrastructures  

Québec-Municipalités, du ministère des Affaires municipales et des Régions.

    On compte au Québec seize autres maisons de soins palliatifs, dotées en

tout près de 110 lits, principalement destinés aux personnes atteintes de

cancer. D'autres projets sont en voie d'élaboration dans différentes régions,

ce qui permettra de consolider ce réseau au cours des prochains mois et des

prochaines années, conformément à la Politique en soins palliatifs de fin de

vie lancée par monsieur Couillard en avril 2004.
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[Retour aux manchettes]
Nouveau traitement contre la dystrophie musculaire myotonique

Paru jeudi 20 octobre 2005 sur SRC/Québec
    Santé

Lueur d'espoir pour les personnes atteintes de dystrophie musculaire 

 Mise à jour le jeudi 20 octobre 2005, 15 h 14 . 

De nouveaux travaux, entrepris par une équipe du Centre hospitalier de l'Université Laval (CHUL), confirment l'efficacité d'un traitement contre la dystrophie musculaire myotonique, une maladie héréditaire dégénérative qui se manifeste par une faiblesse musculaire. 

Cette maladie est très répandue au Saguenay-Lac-Saint-Jean et dans Charlevoix. L'équipe du Dr Jack Puymirat a développé un médicament capable de neutraliser chez la souris le gène responsable de la maladie et permet de redonner de la force musculaire.

Il faudra encore un an avant de savoir si le médicament redonne la force musculaire complète ou partielle chez la souris.

Le Dr Puymirat explique que s'il était possible de redonner aux patients de la force musculaire à 30 %, ils pourraient retrouver une activité de travail professionnelle.

Si les résultats, qui ne seront connus qu'en 2008, sont concluants, un premier essai clinique pourra être fait chez l'humain.

[Retour aux manchettes]
Au Nouveau-Brunswick, un enfant autiste est gardé dans un centre pour jeunes contrevenants
Paru dimanche 16 octobre 2005 dans Le Progrès écho, Rimouski

Un enfant autiste est gardé dans un centre pour jeunes contrevenants faute de mieux 

 Mise à jour le jeudi 20 octobre 2005, 10 h 08 . 

Le centre pour jeunes contrevenants de Miramichi

Au Nouveau-Brunswick, un garçon autiste âgé de 13 ans, qui n'a commis aucun crime, se trouve au centre pour jeunes contrevenants de Miramichi en attendant un transfert vers un centre spécialisé au Maine.

La Société de l'autisme du Nouveau-Brunswick dénonce cette situation avec force. Harold Doherty, porte-parole de l'organisme, a déclaré que le jeune en question n'a été soumis à aucune procédure juridique et qu'on le place en prison seulement parce qu'il est autiste.

Le ministère des Services familiaux et communautaires du Nouveau-Brunswick, qui a la garde de l'enfant, soutient qu'il devait être isolé et qu'il s'agit d'un cas exceptionnel. « Il a besoin d'aide. Il a besoin de supervision parce qu'il risque de se blesser lui-même, de s'automutiler », a indiqué Robert Duguay, porte-parole du ministère.

Harold Doherty

Le nom du garçon ne peut-être divulgué. Depuis la mi-septembre, il est logé dans un appartement destiné aux visiteurs du centre correctionnel pour jeunes de Miramichi. Le gouvernement a retenu les services d'une entreprise pour le soigner.

« C'est un appartement, ça n'a rien d'une prison. Ça s'adonne juste que c'est à proximité d'un centre de correction », a ajouté M. Duguay.

L'enfant autiste n'est pas traité comme un délinquant. Il est tenu à l'écart des jeunes contrevenants avec lesquels il n'a aucun contact. Il n'est pas soigné avec les autres enfants autistes de la province parce qu'il a besoin de traitements spécialisés.

Robert Duguay

L'opposition libérale estime que ce cas prouve qu'il est temps de nommer un défenseur de l'enfance et de la jeunesse pour la province. Ce poste devait être comblé en avril.

« Ça renforce notre position avec un défenseur des enfants, de la jeunesse de la province, pour mettre en place une meilleure direction pour aider cette personne », a déclaré Shawn Graham, chef du Parti libéral.

Le jeune devra attendre encore quelques semaines avant d'être soigné au Maine dans un centre pour autistes.

[Retour aux manchettes]
Nouveaux membres au Temple de la renommée paralympique canadien
Paru vendredi 21 octobre 2005 sur CNW/Telbec
Le Temple de la renommée Terry Fox accueille trois nouveaux membres de la famille paralympique canadienne 
    Patrick Jarvis, Chantal Petitclerc et Peter Eriksson seront intronisés au 

    Temple de la renommée.

    OTTAWA, le 21 oct. /CNW Telbec/ - La Fondation canadienne pour les

personnes ayant un handicap admettra Patrick Jarvis, Chantal Petitclerc et

Peter Eriksson au Temple de la renommée Terry Fox à l'occasion d'une cérémonie

qui aura lieu ce midi, à Toronto.

    Patrick Jarvis, président du Comité paralympique canadien, sera honoré

pour le travail remarquable qu'il a accompli pendant de nombreuses années

auprès des athlètes ayant un handicap. Originaire de Calgary, Patrick Jarvis a

été nommé membre actif du conseil d'administration du Comité international

paralympique, un poste international très prestigieux. De plus, cet ancien

athlète paralympique siège au conseil d'administration des Jeux de Vancouver

de 2010 et représente le CIP à la Commission de coordination des Jeux

olympiques et paralympiques de 2012.

    Chantal Petitclerc est une athlète paralympique exceptionnelle qui a reçu

le prix d'Athlète de l'année. Tout au long de sa carrière, elle a repoussé les

limites pour les athlètes ayant un handicap. Fière ambassadrice du mouvement

paralympique et de ses valeurs, elle participe régulièrement à des événements

communautaires dans sa ville natale, Montréal, dans le but de sensibiliser la

population à l'égard des personnes ayant un handicap. C'est en surmontant des

obstacles considérables que Chantal Petitclerc a remporté au cours de sa

carrière 16 médailles en sport paralympique, dont cinq d'or aux Jeux

paralympiques d'été d'Athènes. Et plus tôt cette année, Chantal a mérité le

prix Laureus, le plus prestigieux des prix décernés aux meilleurs athlètes du

monde.

    Peter Eriksson est un entraîneur de renommée internationale. Au cours de

sa remarquable carrière, il a contribué à l'énorme succès de

Chantal Petitclerc sur la scène internationale. Peter Erickson travaille

auprès des athlètes ayant un handicap depuis 1983 et il est aujourd'hui

entraîneur de l'équipe paralympique d'athlétisme des Etats-Unis. Peter a été

nommé Entraîneur de l'année aux récents Prix sportifs canadiens.

    Au Temple de la renommée Terry Fox, le CPC est en pays de connaissance.

Plusieurs de ses athlètes, bâtisseurs et entraîneurs y ont été admis dans le

passé, dont André Viger, Arnold Boldt, Eugene Reimer, Rick Hansen, Jeff Adams,

Henry Wohler et le Dr Robert Steadward, pour n'en citer que quelques-uns.

    Le Temple de la renommée Terry Fox est un programme de la Fondation

canadienne pour les personnes ayant un handicap. La liste complète des noms de

tous ceux qui y ont été admis est accessible en ligne à l'adresse

http://www.cfpdp.com/ .

    Le comité paralympique canadien est une organisation privée, charitable

et à but non lucratif, reconnue par le Comité international paralympique

(CIP). Le CPC offre des programmes qui renforcent le mouvement paralympique au

Canada, lui permettant entres autres d'envoyer des équipes canadiennes aux

Jeux paralympiques. Le CPC influence toute personne ayant un handicap physique

par la pratique sportive de haut niveau. Pour plus d'information, consultez

notre site internet à www.paralympic.ca .

Renseignements: Guy Napert-Frenette, Coordonnateur senior, relations 

médias, (613) 569-4333, poste 228, guy@paralympic.ca
[Retour aux manchettes]
Bas-St-Laurent : la députée Solange Charest appui un projet de logements adaptés
Paru dimanche 16 octobre 2005 dans Le Progrès écho, Rimouski
Projet de 13 logements

Solange Charest appuie les personnes handicapées 

Par Oscar Dansou 

La députée de Rimouski, Solange Charest, donne son appui au Regroupement des organismes de personnes handicapées du Bas du fleuve(ROPHBF) et à Accès habitation Rimouski qui souhaite construire 13 logements adaptés pour des individus actuellement forcées de vivre 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 de mes amis et me séparer de mon chien.» témoignait Sonia Beauchesne, résidente du Centre hospitalier de soins de longue durée de Rimouski, dans le dernier numéro de Progrès Écho. Le cri du coeur lancé par cette personne handicapée de 34 ans vient d'avoir un écho. «Je suis en faveur du projet de construction d'un immeuble de 13 logements adaptés, à Rimouski» affirme Mme Charest, porte-parole de l'opposition officielle en matière de services sociaux. La députée déplore le fait que le ministère de la Santé et des Services sociaux ne puisse répondre à un besoin des plus criants pour notre région. Solange Charest souhaite briser ainsi le mutisme observé sur ce projet depuis 6 ans. «Comment le gouvernement peut-il refuser, et deux fois plutôt qu'une, un projet élaboré et défendu depuis six ans et dont la santé, la qualité de vie et la dignité de tant de personnes dépendent?» se demande-t-elle. «J'appuierai ce projet tant et aussi longtemps qu'il ne verra pas le jour à Rimouski» insiste Solange Charest.  

[Retour aux manchettes]
Julie-Anne ne peut intégrer la classe ordinaire

Paru samedi 15 octobre 2005 dans Le Mirabel St-Jérôme
La famille de Julie-Anne exaspérée 

Par Nathalie Deraspe 

Julie-Anne Gravel a sept ans. Atteinte d'une maladie unique au monde, elle doit faire trois heures trente d'autobus par jour, alors que l'école Bellefeuille, à quinze minutes de chez elle, accueille déjà deux membres de sa famille. 

La trisomie 22q13.1 dont souffre Julie-Anne affecte son tonus musculaire, son coeur, son rein gauche, son ouie, et a déclenché chez elle une légère déficience intellectuelle. 

Malgré tous ces handicaps, Julie-Anne fonctionne assez bien, selon les dires de ses parents. Mais faisant fi des recommandations des psychologues qui l'ont suivie l'année dernière et qui prétendent que la petite est davantage malentendante que déficiente, les spécialistes de la Commission scolaire de la Rivière-du-Nord ont préféré placer Julie-Anne à l'école primaire Unisson de St-Janvier, dans une classe de déficients moyens à avancés, au lieu de lui offrir la chance de développer son plein potentiel, avec le support d'une technicienne en éducation spécialisée, déjà présente à l'école Bellefeuille. 

«On n'envoie plus Julie-Anne à l'école, racontent ses parents découragés. Elle ne fait que répéter les comportements négatifs des autres.» Apparemment, Julie-Anne aurait commencé à cracher par terre, pour imiter ce qu'elle voyait en classe même si, par moments, elle materne ses camarades. 

Humiliation 

À cause de sa maladie, Julie-Anne a du mal à gérer sa vessie quand elle est longtemps confinée au même endroit. Après une heure trente de trajet, entrecoupé d'un transfert d'autobus, la petite arrive à l'école avec les collants mouillés d'urine plus d'une fois par semaine. 

«Je suis allée rencontrer les enseignantes de l'école Bellefeuille, explique Linda Chehri, la mère. L'une d'elle m'a dit qu'elle serait ravie d'accueillir Julie-Anne dans sa classe, étant donné qu'elle a déjà deux élèves qui nécessitent des soins particuliers et qui sont suivis par une spécialiste. Mais la mère se bute à un mur quand elle tente de convaincre la direction, et ses appels restent toujours sans réponse. 

«Je trouve ça aberrant, fustige Gilbert Grenier, technicien en éducation spécialisée au Tremplin. Ça fait longtemps qu'on dit que la Commission scolaire devrait augmenter les ressources; les budgets existent, mais on ne veut rien faire. Cette situation est un exemple patent de ce qu'on se tue à dire depuis longtemps.» 

[Retour aux manchettes]
À la suite d’un accident, il perd contre la ville de Valleyfield
Paru samedi 15 octobre 2005 dans  Le Soleil de Valleyfied
Un quadriplégique n'a pas gain de cause contre la Ville

Normand Morand

La poursuite de 6,8 M$ intentée par un quadriplégique en Cour supérieure contre la Ville de Valleyfield a été rejetée cette semaine.

Le juge André Deslongchamps n'a pas retenu les arguments de M. Réal Joly qui est très lourdement handicapé depuis l'accident qu'il a subi vers 14 h le 28 juillet 1996 au parc des Hirondelles.

La victime est toujours sous respirateur artificiel à l'hôpital de Valleyfield et seule sa tête peut se mouvoir.

Le jour de l'accident, M. Joly avait plongé à partir du quai du parc des Hirondelles et son avocat alléguait qu'il avait perdu pied à cause d'une fissure dans le ciment. En déséquilibre, il n'avait pu continuer son plongeon adéquatement et sa tête avait lourdement frappé le fond qui est peu profond à cet endroit.

Le demandeur estimait juste et raisonnable d'obtenir une compensation afin qu'il puisse vivre dans une maison adaptée à ses besoins plutôt que dans la chambre d'un centre hospitalier.
[Retour aux manchettes]
Louis Bernier adepte de ski adapté
Paru jeudi 20 octobre 2005 dan L’Avenir de l’érable 
Le fauteuil roulant n'arrête pas Louis Bernier  

L'organisateur du souper bénéfice Marcel Lévesque en compagnie de Louis Bernier, fervent amateur de ski 

Claude Thibodeau

claude.thibodeau@transcontinental.ca

Article mis en ligne le: 20.10.2005

Natif de Princeville, Louis Bernier, 47 ans, se déplace en fauteuil roulant depuis six ans en raison du spina-bifida, une malformation congénitale qui consiste en une fissure d'un ou de plusieurs arcs vertébraux postérieurs. Mais ce n'est surtout pas ça qui l'empêchera d'être actif.

Commis caissier depuis 29 ans au dépanneur Coop de Victoriaville, Louis Bernier est un adepte de l'activité physique. En plus de s'entraîner dans un centre de conditionnement trois jours par semaine, il parcourt, en période estivale, les sentiers cyclables sur son vélo adapté. Et voilà qu'il y a deux ans, il découvrait les joies du ski sur les pentes du mont Gleason grâce au dual-ski, un des deux appareils de ski adapté fournis par la Fondation Lise Thibault. «Ce fut la piqûre instantanée, se rappelle Louis Bernier. Cette découverte est survenue au printemps. Et l'hiver dernier, j'ai skié durant toute la saison .»

Louis Bernier aime tellement la sensation que lui procure le dual-ski qu'il souhaite acquérir son propre appareil plutôt que de le louer à 30$ pour deux heures au Mont Gleason. Le hic, c'est que l'équipement, fabriqué en France, coûte 6 000$.

Un souper bénéfice

Pour lui permettre de réaliser son rêve, un souper spaghetti bénéfice sera tenu le mercredi 2 novembre à 19h à la salle du Canton de Warwick. Cette activité bénéfice est organisée par Marcel Lévesque et les skieurs du Mont Gleason en collaboration avec la Coop des Bois-Francs.

Maire de St-Valère, préfet de la MRC d'Arthabaska et producteur agricole, Marcel Lévesque est aussi un skieur de longue date, abonné depuis 25 ans à la station de Tingwick. «Louis Bernier est un bel exemple comme quoi les limitations peuvent être dépassées», souligne-t-il.

D'ailleurs, un aveugle de Warwick Denis Lavigne pratique le ski régulièrement avec un moniteur. «J'ai bien l'intention de suivre la formation requise pour pouvoir l'accompagner», précise Marcel Lévesque.

Entretemps, les deux appareils de ski adapté sont de plus en plus en demande. «Il faut justement réserver à l'avance. Mais un équipement m'appartenant me procurera une plus grande liberté et me permettra de visiter d'autres centres de ski», explique Louis Bernier.

On estime le délai de livraison à environ six ou sept semaines. Si le dual-ski est commandé quelque part en novembre, Louis Bernier pourrait en profiter au début 2006, à temps donc pour les beaux mois d'hiver.

L'invitation est donc lancée pour le souper bénéfice du 2 novembre. Les intéressés peuvent se procurer des billets au dépanneur Coop au coût de 25$. 
[Retour aux manchettes]
Il fabrique des vélos adaptés
Paru mercredi 19 octobre 2005 dans Le journal St-François
François Chartrand fabrique des vélos pour les enfants handicapés

Un coup de pédale vers l'autonomie 

Marie-Josée Bétournay

Si enfourcher un vélo se veut une expérience des plus anodines pour plusieurs, François Chartrand affirme que, pour l'enfant handicapé, poser le même geste lui permet de franchir un pas de plus vers l'autonomie. 

C'est ce que l'entrepreneur du Haut Saint-Laurent a fait valoir lors d'une entrevue qu'il accordait au JOURNAL la semaine dernière.

Rencontre avec l'ami des enfants handicapés.

C'est depuis 2000 que, de son atelier situé à Godmanchester, tout près de Huntingdon, M. Chartrand aide les personnes handicapées à regagner leur autonomie. Mécanicien en machinerie lourde de formation, l'ami des enfants handicapés met son talent au profit de ceux qui n'auront peut-être jamais la chance d'en faire autant que lui.

Lorsque François Chartrand conçoit un vélo de toutes pièces, - selon lui il est moins onéreux d'acheter les pièces existantes et de fabriquer les autres - il pense davantage à la ferveur de vivre de ces tout-petits. Cet élan, l'entrepreneur le transpose dans des vélos de petite, moyenne et grande taille munis de roues de toutes dimensions, d'un porte-bagages, d'un guidon et de pédales ajustés, de talonnières et de cale-pieds, avec ou sans dérailleur, mais avant tout d'un cadre surbaissé. "C'est plus facile à monter et descendre", explique-t-il, l'air convaincu.

Similaires ne veut pas dire identiques

Entre ses mains, deux bicyclettes peuvent paraître similaires mais jamais elles seront identiques. En cinq ans, l'inventeur - il est fier de dire qu'il compte parmi les créateurs qui ont donné vie à des projets pour jeunes handicapés - a rassemblé les pièces nécessaires pour fabriquer de nombreux vélos. 

Parmi ceux-ci, un premier destiné à un enfant de petite taille aux prises avec une jambe plus courte que l'autre, un autre pensé pour un tout-petit désireux de conduire sa bicyclette avec une seule jambe ou encore une bicyclette dessinée pour un enfant dont la vie l'a privé de ses deux bras. Dans ce cas précis, deux prothèses ont servi de guidon.

Il n'y a vraiment rien d'impossible pour cet homme bercé par le désir de décrocher un sourire chez les tout-petits. Et son bonheur est encore plus grand quand il peut voir les jeunes à l'œuvre. 

"Ceux que j'ai suivis n'ont pas l'air handicapé (sur leur vélo). Et là-dessus, il y en a en fauteuil roulant. Tous les enfants se sentent égaux aux autres", dit M. Chartrand d'un air émerveillé.

Tous les trucs sont bons pour tromper la réalité. Celui qui utilise toujours des roues de 12 ou 16 pouces en appose davantage de 20 pouces de diamètre sur les petits vélos. Ce n'est pas parce qu'on enfourche un petit tricycle que l'on doit se sentir ainsi. Cette pensée s'applique également pour les roues d'entraînement. 

De conducteur...à passager

Pour François Chartrand, la pratique du vélo apporte des bienfaits tant chez le conducteur que le passager. Cette année seulement, il a livré quatre tricycles pouvant accueillir à son bord deux passagers ou encore un fauteuil roulant. 

Trois d'entre eux prennent place dans un centre de réadaptation de la Mauricie. Le dernier a trouvé preneur jeudi auprès d'une famille de Sainte-Foy à Québec qui en avait fait la demande via l'organisme Rêves d'enfants.

Son concepteur est particulièrement fier de ce tricycle assisté. D'une valeur de 4750 $, il est né de la transformation d'une bicyclette. Ses roues se dirigent comme celles d'une automobile.

Au lieu d'un fauteuil roulant, c'est une banquette qui prend place à l'avant du conducteur ; un facteur sur lequel M. Chartrand insiste. "Le plaisir c'est d'être en avant. La vie est en avant. Ce n'est pas à l'arrière. À l'arrière c'est la mort, l'abandon. On ne peut pas voir les enfants", affirme-t-il. Pas étonnant que tous ses tricycles soient conçues sur cette même base.

À en croire François Chartrand, ce n'est pas demain que l'on cessera de parler de lui. "J'ai plein d'idées en tête. Quand j'en ai une, j'en perds 10", souligne-t-il. Depuis la fondation de sa petite entreprise, Innovation F. Chartrand, en 1992, il a mis sur pied des instruments de mesure à l'usage des enquêteurs ainsi qu'une bicyclette à deux roues motrices. 

Parmi les idées qui font du chemin, il y a la poussette Maxibus développée à l'intention des centres de la petite enfance. Se vantant de concevoir la seule poussette respectant les normes de Santé Canada, M. Chartrand ajoute que deux de ses créations se retrouvent actuellement dans des établissements de Valleyfield. 

Munie d'une barre de sécurité et d'appuis-tête ajustables, chaque poussette accommode cinq poupons. La poussette étant bien accueillie, l'homme qui l'a vu naître pense d'ores et déjà à en concevoir une deuxième version pour les enfants plus âgés cette fois. Pour plus d'information, on peut toujours naviguer sur son site Internet au www.chartran.com.
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