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15 enfants, dont 12 atteints d'une déficience 

Une belle histoire d'amour! 

(Journal de Montréal) Gilles Pilon

Le Journal de Montréal 

Il y a 26 ans débutait une belle histoire d'amour. Michel Desrosiers et France Beaudoin adoptaient une jeune enfant trisomique. Déjà riche de trois enfants biologiques, leur famille venait de s'ouvrir à beaucoup d'amour. 

Un quart de siècle plus tard, la famille de Drummondville compte quinze enfants, dont douze atteints d'une déficience, soit physique ou intellectuelle. 

«C'est pas facile à tous les jours, mais plus on s'ouvre, plus on s'agrandit intérieurement et plus c'est gratifiant...», dit Michel Desrosiers, ancien professeur et directeur d'école qui a finalement pris sa retraite pour s'occuper de cette famille nombreuse. 

Michel Desrosiers et son épouse sont, cette année, les présidents d'honneur de la Semaine québécoise de la déficience intellectuelle dans la région de Drummondville. Les Desrosiers-Beaudoin ont voulu offrir à tous leurs enfants une place égale et équitable dans la famille et la société. 

Des limites 

Pragmatiques, ils ont appris avec le temps et l'expérience qu'il y a des limites à l'évolution et au rattrapage des «retards intellectuels», comme le prétendent certains experts. 

«Il est faux de prétendre que tout retard intellectuel peut être rattrapé par des efforts de stimulation... Ceux qui soutiennent ça mettent beaucoup trop de pression sur les parents... Il est important de ne pas se conter d'histoires, il y a des retards intellectuels qui ne pourront pas être comblés. Le défi, c'est d'amener les enfants handicapés au maximum de leur potentiel. La façon de le faire, c'est d'identifier leurs talents et leurs forces et d'en stimuler le développement...», dit le père de quinze enfants. 

Pour relever le défi d'élever une si grande famille aux prises avec de grands handicaps, les Desrosiers-Beaudoin ont appris à faire appel à toutes les ressources disponibles. «Des étudiantes en éducation spécialisée viennent nous aider, le CLSC nous aide via le soutien à domicile. Il nous a fallu apprendre à connaître tous les programmes existants et à y faire appel», dit Michel Desrosiers. 

Au fil des ans, la maison a dû être agrandie plusieurs fois. Elle compte maintenant au moins 14 pièces et on y a ajouté un ascenseur. On fait l'épicerie plusieurs fois par semaine et la facture de nourriture atteint facilement les 20 000 $ par année. On a dû créer la Fondation Beaudoin-Desrosiers pour subvenir aux besoins de cette belle grande famille. 

--- 

Définition 

Déficience intellectuelle: incapacité caractérisée par des limitations significatives du fonctionnement intellectuel et des limitations significatives des habilités adaptatives conceptuelles, sociales et pratiques. (Association américaine sur le retard mental) 

Paru dimanche 13 mars 2006 dans Le Journal de Montréal
Mise à jour: 12/03/2006 09:07   

Semaine de la déficience intellectuelle 

Un temps pour en démystifier les aspects méconnus 

(Journal de Montréal) Gilles Pilon

Le Journal de Montréal 

Parce que la déficience intellectuelle fait partie intégrante de l'expérience et de la diversité humaines, les personnes qui en sont affectées ont droit à l'égalité des chances et la Semaine québécoise de la déficience intellectuelle se veut un moment privilégié pour réfléchir sur la place que la société leur réserve. 

Du 12 au 18 mars, les principaux organismes intervenant dans le domaine de la déficience intellectuelle proposeront des activités ayant pour but de susciter une réflexion sur ce phénomène qui touche près de 3 % de la population et sur la relation que nous entretenons avec les personnes affectées par ce type de handicap. 

Qu'il s'agisse de trisomie, du syndrome de Downs, d'autisme, de dysphasie ou de toute autre forme de déficience intellectuelle, les conséquences sur les personnes atteintes se manifestent souvent en ostracisme, exclusion ou brimades dans leurs droits sociaux. 

La semaine de la déficience intellectuelle a pour objectif de mieux faire connaître les différentes déficiences et à en démystifier les aspects méconnus. 

Droits des personnes 

Des efforts particuliers seront déployés pour promouvoir les droits des personnes déficientes tant à partir des principes contenus dans la Déclaration de Montréal sur la déficience intellectuelle adoptée en 2004 que des concepts élaborés dans les codes d'éthique imposés aux intervenants. 

La Déclaration de Montréal insiste sur le fait que les personnes déficientes ont les mêmes droits que les autres ; qu'elles bénéficient de la liberté de choix qui leur a pourtant fréquemment été niée, ignorée ou simplement retirée ; qu'elles ont droit non seulement à l'égalité des chances mais aussi à la possibilité de bénéficier de cette égalité ; qu'elles peuvent participer aux décisions qui les concernent et qu'elles ont droit à la dignité et au respect de leur vie privée. 

Un peu partout durant cette semaine, des pièces de théâtre, des spectacles, des conférences seront présentés pour renseigner le public. 

Paru lundi 13 mars 2006 sur Cyberpress.ca/Le Soleil
Le lundi 13 mars 2006

SEMAINE DE LA DÉFICIENCE INTELLECTUELLE

La différence : tant mieux !

Anne Drolet

Québec

Nadège, 9 ans, a un petit quelque chose de spécial. Dans sa classe, c’est elle qu’on vient voir pour un peu de réconfort. Elle a même permis à une amie noire de s’intégrer mieux au groupe. Nadège est différente : elle souffre de défience intellectuelle. Son entourage ne s’en porte que mieux!

Nadège a le syndrôme de Rubinstein-Taybi, dont on ne répertorie que 600 cas dans le monde. «Il y avait plus de chance de gagner à la loto», lance sa mère, Lucie Émond, présidente de l’Association pour l’intégration sociale — Région de Québec (AISQ). «J’ai tellement aimé l’Association que je l’ai achetée», blague Mme Émond.

Cette dernière affirme que toute la famille tire profit de la différence de Nadège. Si la science ouvre une porte de plus en plus grande à la sélection chez les enfants à naître, Mme Émond tient à dire que ces jeunes sont loin d’être un fardeau pour la société. Au contraire, ils permettent de recentrer les valeurs, de ralentir dans un monde compétitif qui va trop vite, fait-elle valoir.

Contributions positives

Dans le cadre de la Semaine québécoise de la déficience intellectuelle, l’AISQ présentait hier une conférence sur les contributions positives des enfants handicapés pour leur famille.

Plus de détails dans la version papier du journal Le Soleil de lundi.

La vie en CHSLD l’objet d’un dossier dans Le Soleil
Le journal Le Soleil consacrait ce samedi un dossier complet sur les CHSLD de la région de Québec. Nous reproduisons dans l’Inclusif l’article principal de ce dossier ainsi qu’un autre ayant trait à la présence de personnes ayant des incapacités de moins de 65 ans dans les CHSLD. 

Cinq autres que nous ne reproduisons pas complètent le dossier. 

Paru Samedi 11 mars 2006 sur Cyberpress.ca/Le Soleil
Le vendredi 10 mars 2006

FOYERS POUR PERSONNES ÂGÉES

Sous la loupe des inspecteurs

Marie Caouette

Finis les abus, les négligences et le manque de respect envers nos vieux parents ! «Tolérance zéro», a décrété le gouvernement, en instaurant des visites systématiques des centres de soins de longue durée, il y a deux ans et demi. Pourtant, la moitié seulement de ces établissements répond aux exigences gouvernementales. Que se passe-t-il dans nos foyers pour personnes âgées? LE SOLEIL a fait enquête.

L’équipe d’inspection du ministère de la Santé visite cinq centres hospitaliers de soins de longue durée (CHSLD) par année dans la grande région de Québec. Cela lui prendra 10 ans pour faire le tour de 48 centres d’hébergement publics. 

Les CHSLD sont avertis 24 heures à l’avance avant une visite de l’équipe, qui comprend deux fonctionnaires et deux personnes représentant les associations d’aînés et les malades chroniques. Le délai ne suffit pas pour cacher de mauvais plis, mais c’est juste assez pour que certains tentent de faire bonne impression... 

Raymond Gervais, « inspecteur » délégué par 28 associations d’aînés et de retraités réunies dans une Table régionale de concertation, garde en mémoire le centre d’hébergement où toute la clientèle était levée, lavée, habillée et avait fini de déjeuner à 9 h le matin. « Ça a été le seul cas aussi flagrant (en 12 visites d’inspection), on s’en rend compte tout de suite. Ce n’est pas ça, un milieu de vie. »

La « checklist » des « inspecteurs »

Que surveillent ces « inspecteurs » ? Ça commence dès l’entrée, par l’aspect des lieux. Leurs rapports distinguent les bâtiments qui ont l’air de forteresses avec guérite vitrée à l’accueil, alors qu’ailleurs, on met tout de suite les pieds dans un salon chaleureux. L’inspection se poursuit dans la salle à manger, où les visiteurs s’attardent au décor, à l’ergonomie, à la variété des menus et au service. 

Il est déjà arrivé que toute l’équipe d’inspection laisse son repas de côté, dans un CHSLD où elle dînait. « En général, c’est bon, mais là, c’était pas mangeable », dit M. Gervais. Ça s’améliorerait si les dg avaient une « imputabilité gustative », affirme de son côté Paul Brunet, président du Comité de protection des malades. « À la minute où le dg mange à la cafétéria, les menus changent. »

La liste des vérifications inclut aussi les soins physiques quotidiens (bain, toilette) qui doivent être donnés avec respect. Sur les étages, les « yeux » du ministère n’aiment pas voir de postes de garde hérités du passé hospitalier et apprécient plutôt que cet espace ait été transformé en petit salon avec coin dînette. Le personnel en uniforme, brusque ou impoli n’a évidemment pas la cote. On préfère qu’il soit soucieux d’aider les aînés à rester mobiles et qu’il participe à l’organisation de loisirs significatifs.

Paru samedi 11 mars 2006 dans Le Soleil
Le Soleil
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"Parqués" parmi les gens très âgés

Un grand nombre de handicapés forcés de vivre en CHSLD

Caouette, Marie

Pascal Villeneuve, 34 ans, traumatisé crânien à la suite d'un accident de moto à l'âge de 16 ans.

- James Russell, 52 ans, arthritique cloué à sa chaise roulante et sous dialyse pour problèmes rénaux.

- Michel Matte, 54 ans, paralytique cérébral.

- Mme D. S., 46 ans, atteinte de sclérose en plaques.

Tous les quatre sont hébergés dans la même unité au CHSLD Christ-Roi, où l'âge moyen de la clientèle est de 85 ans.

Il y a quelque 125 adultes de moins de 65 ans dans les CHSLD de la région de Québec, soit environ 10 % de la clientèle.

La plupart de ces hommes et de ces femmes sont des rescapés d'accidents de la route et des personnes atteintes de maladies chroniques dégénératives.

C'est généralement au décès de leurs parents qu'ils aboutissent en CHSLD, faute de ressources appropriées pour eux.

"Ça manque de filles", lance Pascal, lorsqu'on lui demande ses commentaires sur "son" CHSLD. Le jeune homme participe à des sorties organisées par le Centre François-Charon tout proche, mais, ajoute-t-il, "il ne faut pas rentrer chaud" au CHSLD.

Moins mobile, James apprécierait vivre dans un lieu où seraient regroupés des gens de moins de 65 ans. "L'atmosphère serait différente." Ces adultes pourraient socialiser et profiter de sorties adaptées à leur âge, "comme aller voir une partie de hockey".

Pour l'instant, la direction de Christ-Roi réaménage l'aile où cette clientèle plus jeune est progressivement regroupée. Un salon bien équipé est à leur disposition et ils auront bientôt leur salle à manger et une salle de bain rénovée. Un préposé reste en poste en soirée pour qu'ils puissent se coucher plus tard et la coordonnatrice Lise Bélanger aimerait aussi embaucher un éducateur pour cette clientèle.

"Il y a une soixantaine de personnes handicapées qui ne sont pas à la bonne place", convient Jacques Filion, directeur de l'organisation des soins à l'Agence de santé et de services sociaux de Québec. Cela fait partie des priorités de les relocaliser ailleurs, dit-il. D'ici un an, une résidence pouvant accueillir huit ou neuf personnes devrait voir le jour et s'ajouter aux 37 places déjà disponibles, ici et là, dans la capitale. Il manquera encore une cinquantaine de places pour accommoder le reste de la clientèle qui serait capable de quitter les CHSLD.

À l'ère du partenariat privé-public, on ne construit plus de bâtiments d'hébergement à même les fonds publics, mais l'État assume tous les services à la clientèle. "On recherche un promoteur privé", indique d'ailleurs Marlène Chevanel, chargée du projet de la nouvelle unité de vie que l'Agence veut aménager. "Ça prend un proprio sensible qui comprend qu'une chaise roulante, ça peut endommager un peu les cadres de porte...", dit Jacques Filion.

MCaouette@lesoleil.com

Illustration(s) : 

Faute de résidences pour les adultes lourdement handicapés, James Russell, Pascal Villeneuve et Michel Matte, qu'on voit ici en compagnie Michel Cantin, président du comité central des usagers, sont hébergés en CHSLD avec des gens dont l'âge moyen est d'environ 85 ans.
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Intégration en emploi
Paru samedi 12 mars 2006 dans La Presse
La Presse
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Mon emploi.com

TRAVAILLEURS HANDICAPÉS

"Le savoir-être" fait la différence"

Higgins, Francis

Septembre éditeur; Collaboration spéciale

Une déficience est souvent un don ", a écrit l'auteur anglais Graham Greene. Mais de nombreux travailleurs handicapés ne partagent certainement pas son avis quand vient le temps d'intégrer le marché de l'emploi. Plusieurs y parviennent cependant, en dépit des embûches. Rencontre avec deux personnes qui font fi de leurs limites.

C'est à l'âge de 19 ans que Suzie Lamontagne a découvert qu'elle souffrait de sclérose en plaques. Des problèmes d'équilibre l'ont amenée à consulter un médecin et celui-ci lui a appris la triste nouvelle. Cette maladie du système nerveux s'accompagne de symptômes variables, notamment une paraplégie spasmodique et des tremblements qui évoluent lentement par poussées successives.

La jeune femme venait d'obtenir son diplôme d'études professionnelles en dessin de bâtiments et avait entrepris un stage dans un bureau d'architecte. Elle a dû abandonner son travail pour se concentrer sur sa santé. Ce n'est que plusieurs années plus tard, au terme de traitements plus ou moins efficaces, que la jeune femme, aujourd'hui âgée de 36 ans, a découvert un nouveau médicament qui lui permet d'être fonctionnelle.

C'est donc avec joie qu'elle est retournée sur les bancs d'école et qu'elle a réintégré le marché du travail. Il y a trois ans, elle a joint les rangs de Héma-Québec. Elle y travaille maintenant comme secrétaire à la direction médicale. Sa tâche principale consiste à transmettre les documents et analyses sanguines du laboratoire jusqu'aux hôpitaux concernés.

Elle se félicite de cette réorientation de sa carrière: " Avec le recul, je me rends compte que c'est ce que je pouvais espérer de mieux. Je suis une personne sociable. J'aime être entourée de monde. Ici, je suis choyée. J'ai été chanceuse de trouver ce poste si rapidement ", se réjouit-elle.

Au bureau, Suzie marche à l'aide d'une canne et longe les murs pour s'assurer d'un point d'appui si elle perd l'équilibre. Son employeur a bénéficié d'une subvention gouvernementale pendant les premiers mois suivant son embauche, de manière à faciliter son intégration à son nouveau poste.

" Je conseille aux gens dans ma situation d'y aller avec leur feeling. Fiez-vous à votre instinct et écoutez votre coeur. Surtout, ne faites pas attention aux personnes de votre entourage qui tentent de vous décourager en disant que ce sera trop difficile ", explique-t-elle.

Un regard tourné vers l'avenir

Jean-Sébastien Delisle est aveugle de naissance. Il a été l'un des premiers au Québec à profiter des services d'un chien-guide. Depuis toujours, il a voulu faire avancer la cause des handicapés. Aujourd'hui âgé de 30 ans, il vient de laisser le programme universitaire en orientation pour un autre qui lui permettra d'enseigner aux adultes et aux clientèles handicapées ou pauvres. " Je ne pouvais pas continuer mes études pour devenir orienteur à cause des tests psychométriques. "

Malgré les difficultés, Jean-Sébastien ne doute pas une seconde qu'il intégrera le marché du travail: " La peur ne mène à rien. Il faut voir son handicap comme un défi à relever. En fait, le plus grand handicap, ce sont les limites que nous impose la société. Heureusement que celles-ci sont plus apparentes que réelles. "

Selon lui, tout employeur a intérêt, au moment de l'embauche, à prendre en considération les personnes handicapées. Elles ont un bon bagage de connaissances, une grande empathie et une écoute des autres parfois plus poussée que celle des gens qui n'ont pas de handicap.

" De nos jours, le savoir-faire est souvent pareil d'un travailleur à l'autre, puisque tout le monde a la même formation. Ce qui fait la différence, c'est le savoir-être. À ce chapitre, ma cécité peut être un avantage en raison des obstacles que j'ai dû surmonter. L'idée, c'est de savoir se vendre. Certaines personnes handicapées ont du mal à foncer. Pourtant, le défi est le même pour tous les travailleurs: il faut une volonté de fer! "

Cette chronique est un service de Septembre éditeur diffusé sur www.monemploi.com. Visitez le site pour vous renseigner sur les métiers et professions, les programmes de formation et l'actualité du marché de l'emploi.
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Gilles Pépin ; président de Humanware Canada
Le Journal de Montréal publiait samedi, dans son cahier Argent, un portrait de monsieur Gilles Pépin président de Humanware Canada. 
Monsieur Pépin a fondé en 1988 l’entreprise Visuaide qui s’est au fil des années taillées un place parmi les leaders dans le domaine des aides techniques en déficience visuelle. L’entreprise a notamment conçue un lecteur audio numérique et un appareil d’orientation par GPS. Malgré les succès, Visuaide se fusionnait, en 2005 avec une entreprise Néo-zélandaise afin de renforcé son système de distribution au niveau mondial.
J-P Décarie rencontre ; Gille Pépin Président de Humanware Canada

Le Journal de Montréal, Cahier Argent p. 5 
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Ouverture d’un service de dépistage de surdité pour nouveaux-nés en Outaouais
Paru samedi 11 mars 2006 dans Le Droit
Le Droit

La Région, samedi 11 mars 2006, p. 14

Le dépistage de la surdité chez les nouveau-nés est maintenant offert à Gatineau

Bélanger, Mathieu

L'Hôpital de Gatineau devient le cinquième au Québec à offrir un test de dépistage de la surdité chez les nouveau-nés.

Environ 6 bébés sur 1000 viennent au monde avec une déficience auditive. Si cela n'est pas décelé de façon précoce, ces enfants sont susceptibles de connaître un retard dans le développement de leurs aptitudes sociales et scolaires par rapport à leurs pairs, explique la pédiatre Henriette Fortin.

"Contrairement à l'Ontario où un programme provincial de dépistage est en place depuis 2003, il n'y a que des initiatives régionales comme la nôtre au Québec", note Sophie Waridel, audiologiste à l'Hôpital de Gatineau.

Un don d'Opération Enfant Soleil

Ce programme est en place depuis le mois de septembre à Gatineau. L'achat d'équipement a été rendu possible grâce à un don de 40 000 $ d'Opération Enfant Soleil. La porte-parole de l'organisme, Annie Brocoli, était d'ailleurs présente, hier, pour verser un nouveau don de 16 000 $ au service de pédiatrie.

Ce montant a permis au service de pédiatrie de l'Hôpital de Gatineau de faire l'acquisition d'équipements de dépistage. Le test se fait en quelques secondes, sans aucune douleur, pendant que le bébé dort.

"Le programme est encore en période de rodage, indique le Dr Fortin. Actuellement,80 % des nouveau-nés passeront le test de dépistage. Ce n'est pas toujours facile. Le bruit peut fausser le test et les congés d'hôpital de plus en plus précoces donnent moins de temps pour faire le dépistage."

Le Dr Fortin a salué le travail des employés de la pédiatrie qui ont "mis tout leur coeur" à la création de ce nouveau programme de dépistage.

"Malgré le fait qu'ils soient déjà débordés, ils trouvent le temps de faire le test, a dit le Dr Fortin. Avec un programme provincial de dépistage, nous aurions plus de ressources pour le faire et nous pourrions ainsi tester plus d'enfants."

La pédiatre explique que les coûts économiques de la surdité sont importants, mais que c'est le côté humain qui écope le plus.

"Les enfants qui ne sont pas dépistés vont avoir des retards dans leur développement et la colère que ça provoque chez eux est tellement triste, affirme le Dr Fortin. Oui il y a des coûts de rattacher à la surdité, mais il est impossible de quantifier la peine que cela provoque chez les parents qui tentent de comprendre leur enfant et qui ne savent pas qu'il a des problèmes auditifs."

mabélanger@ledroit.com
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Jeux paralympiques 2006 
Le Canada a commencé les Jeux paralympiques de Turin de belle façon en remportant trois médailles depuis samedi. Tout d’abord,  Brian et Robin McKeever ont remporté la médaille d’or en ski de fond style libre pour aveugle. 
De plus, Chris Williamson (Markham, ON) et son guide Bobby Taylor ont remporté l’argent de la descente aujourd’hui, qui s’est disputée sur le parcours Kandahar Banchetta dans la région de Sestrière-Bogarta. 

Et aujourd’hui, La skieuse Lauren Woolstencroft (Victoria, BC) a remporté la médaille d’argent aujourd’hui lors de la course Super Géant.

Au terme de la 3ième journée de compétition le Canada est 6ième au tableau des médailles. 

Pour plus d’informations 

Site officiel des IXième Jeux paralympiques de Turin 

http://www.paralympicgames.torino2006.org/ENG/ParalympicGames/home/index.html
Comité paralympique canadien

http://www.paralympic.ca/french/index.asp 

Radio-Canada.ca

http://www.radio-canada.ca/turin/paralympiques/index.shtml
À noter que la CBC diffuse à tous les jours des reportages en provenance de Turin. Ceux-ci sont diffusés à 16h52 et 23h25.

Paru lundi 13 mars 2006 sur SRC.CA/Estrie
Le fondeur Jean-Thomas Boily prend le 27e rang au 5 km position assise 

Mise à jour le lundi 13 mars 2006, 10 h 29 .
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Jean-Thomas Boily

Aux Jeux paralympiques de Turin, les fondeurs québécois Jean-Thomas Boily et Jimmy Pelletier ont pris respectivement les 27e et 29e rangs, dimanche, au 5 km position assise. 

Les deux athlètes, qui en sont à leur première expérience aux Paralympiques, ont dû composer avec de forts vents. 

« J'ai été pris par une rafale et je suis tombé. Ça a dû me prendre une bonne trentaine de secondes pour me relever. Je suis vraiment parti en travers de la piste », a expliqué Jean-Thomas Boily, qui a terminé à 3 min 24 s du vainqueur, le Russe Taras Kryjanovski.

Le fondeur d'Orford devait aussi faire face à sa nouvelle classification: en sport paralympique, les athlètes reçoivent une cote qui vient modifier leur temps selon leur handicap. Son temps réel a ainsi été divisé par 91 %, contre 86 % auparavant. « Ça veut dire que pour faire la même performance, je dois être 5 % plus rapide, c'est énorme. Je pense que c'est ce qui explique mon classement. Alors, 27e, je suis très satisfait », a-t-il remarqué.

De son côté, Jimmy Pelletier semblait satisfait malgré sa dernière place. « Ça fait seulement trois ans que je fais du ski de fond et à peine un an que je suis membre de l'équipe nationale. Oui, j'ai fini dernier, mais à 29 ans, je suis un des plus jeunes sur le circuit. » Après deux jours de repos, Boily et Pelletier participeront mercredi au 10 km.
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