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Être dans la fin trentaine et être atteint de la maladie de Parkinson
Paru dimanche 18 avril 2004 dans La Presse
La Presse
À votre tour, dimanche 18 avril 2004, p. A11 

Lettres d'Europe 

Parkinsonienne... à 36 ans 

" J'ai une bonne et une mauvaise nouvelle ", a dit le neurologue après m'avoir demandé de piétiner le sol à petits coups de pied par terre, de pianoter sur son bureau, et tentée de me faire perdre l'équilibre en me bousculant. " Allons-y d'abord pour la mauvaise: " Vous avez, madame, la maladie de Parkinson. " Ai-je l'air si moche ce matin au point qu'on me donne 80 ans alors que j'en ai 36? Ou alors j'ai mal entendu. C'est sûrement une erreur. Tiens, oui, c'est ça, ce qu'on appelle une erreur de diagnostic. Je vais passer à l'histoire. Après tout, je n'avais qu'une main qui refusait de m'écouter... 

Et la bonne maintenant? 

Il m'a dit qu'une étude avait démontré que lorsqu'on avait la maladie de Parkinson, on était " en santé! " Traduction: il voulait dire que, généralement, un patient qui a le Parkinson n'attrape pas d'autres maladies durant sa vie. Quelle chance! 

Fini les gastro, les cancers et les rhumes, ai-je dit à mon mari au retour à la maison. " Je vais trembler un peu et l'affaire sera classée! " 

Alors j'ai poursuivi ma petite vie, faisant fi de la maladie. Petite vie est en fait un bien grand mot. Je travaillais dans un grand hôpital avec sous ma direction 360 employés, 19 cadres, un budget de 13 millions (qui était insuffisant, bien entendu) et trois syndicats à mes trousses. Bref, moi et le stress étions comme les deux doigts de la main. Je me suis toujours sentie bien avec le stress car ça me stimulait. Un défi par ci, un autre par là, épuisée mais passionnée. 

Puis un jour, ma jambe droite fit la grève (c'était la mode dans les hôpitaux, à cette époque) et je sentis une tension monter. Ensuite, je devins non pas fatiguée mais HYPER fatiguée au travail. C'est pas commode de diriger son personnel les yeux fermés. 

Je suis donc retournée voir le docteur avec une autre vision des choses. Peut-être qu'après tout, j'avais bien 80 ans! Lorsque je lui ai parlé de mon bras droit qui faisait mal pour être solidaire avec ma jambe droite, le mot " médicaments " a retenti. Catastrophe! Je veux éviter à tout prix de prendre des pilules... je n'en ai pas vraiment besoin... et puis, ça va coûter combien?... Finalement, je suis repartie avec une belle ordonnance que j'ai remise au pharmacien. 

C'est à l'automne 2002 que la sauce s'est gâtée. Au travail (j'occupais alors un emploi moins exigeant), j'oubliais de me rendre aux réunions, j'avais de la difficulté à demeurer éveillée, je perdais des dossiers, je m'enlisais dans un désordre extraordinaire de papiers car je ne savais plus comment m'organiser. J'avais des dossiers à défendre et les mots ne venaient pas sur mes lèvres, mon entourage ne me comprenait pas, je faisais sans cesse des erreurs et détériorais mon image. Je passais pour une " incompétente ". 

En décembre, il a fallu que je prenne la sage mais difficile décision de mettre fin à ma carrière. Je me suis permis le luxe de pleurer pendant une semaine, puis j'ai fait le bilan de ma vie. En enlevant la buée dans mes lunettes, j'ai bien vu que je pouvais être fière de ce que j'avais accompli. Alors, je me suis dit: " Il est temps de tourner la page et de me trouver une nouvelle motivation. " 

Et c'est ainsi que je me suis rendue à la Société Parkinson du Québec pour " voir " si je pouvais servir. Et de " voir " je suis passée à " faire " quelque chose très rapidement car j'étais en effet la bienvenue. Mon choix s'est arrêté sur la collecte de fonds. Après tout, j'ai de l'expérience dans ce domaine, ainsi qu'en communications et en bénévolat. J'ai des idées plein la tête et suffisamment d'énergie pour le faire. Alors pourquoi pas? En plus, j'ai encore mon réseau de contacts tout frais sur mon bureau, pourquoi ne pas l'utiliser? C'est facile de vendre cette cause, car JE SUIS la cause. Y a pas plus convaincant pour ramasser des dons pour le Parkinson qu'une parkinsonienne (je déteste ce mot qui me fait penser à " Martien "). Et comme l'union fait la force, je me suis dit qu'il faudrait bien que je convainque d'autres personnes atteintes de la maladie de venir donner leur coup de main. Car après tout, c'est pour nous que nous ramassons des fonds. C'est pour notre présent et notre futur ainsi que celui de ceux et celles qui auront droit à la " bonne et la mauvaise nouvelle " du neurologue. 

À titre d'auteure de la lettre primée de la semaine, Mme Patenaude recevra une copie laminée de cette page. 

Diane Patenaude 

L'auteure est une Montréalaise. 
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Espoir pour les personnes paraplégiques
Paru dimanche 18 avril 2003 dans La Presse
La Presse
Actualités, lundi 19 avril 2004, p. A4 

Marcher malgré la paraplégie 

Le Soleil 

Nouvelle lueur d'espoir pour les paraplégiques: un chercheur de l'Université Laval a mis au point un mélange de drogues qui permet à des souris dont la moelle épinière a été coupée de marcher pendant une heure ou deux. Si cette percée ne redonnera pas aux handicapés l'usage de leurs jambes, elle permettra néanmoins de limiter les effets secondaires liés à la paraplégie. 

" Les personnes paraplégiques ont des os de cristal. Pourquoi? Parce qu'elles ne bougent pratiquement plus ", indique le chercheur, Pierre Guertin. En leur permettant de se mouvoir, il croit être en mesure de contrer l'atrophie musculaire, l'affaiblissement du système immunitaire, l'ostéoporose et même l'impuissance sexuelle! " L'important, c'est l'activité physique ", résume ce bachelier en éducation physique. 

Ne reste donc plus qu'à faire bouger les paraplégiques. Alors qu'il réalisait des recherches " très fondamentales " sur des neurones isolés lors de ses études en Europe, il a découvert qu'un mélange de L-Dopa et de quipazine suffisait pour les activer. Ces deux substances, déjà connues depuis fort longtemps, servent notamment dans le traitement de la maladie de Parkinson. 

Maintenant employé par l'Université Laval, Pierre Guertin étudie son cocktail sur les souris. Et l'effet est pour le moins fulgurant. " Une seule dose et les souris se mettent à marcher à nouveau de façon automatique ", s'étonne encore le chercheur. 

Une fois injecté dans le corps, le mélange que M. Guertin a concocté simule le signal du cerveau qui sert à activer la marche. Tout le reste du travail, la moelle épinière des souris s'en charge. Même si elle est sectionnée à un endroit, elle peut encore coordonner l'action les muscles nécessaires au mouvement. Leur propriétaire n'a toutefois aucun pouvoir. Ses petits cobayes, par exemple, se mettent à avancer au rythme au 10 centimètres par seconde sur le tapis roulant qu'il leur a fabriqué. 

La moelle épinière est la structure de base de tout le système nerveux central chez les vertébrés. Sectionnée, cette courroie de transmission, qui assure également les fonctions de base comme la marche, cesse de fonctionner. " Les neurones sont toujours là, mais ils sont en état de veille ", explique Pierre Guertin. 

Catégorie : Actualités
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Les organismes d’aide aux personnes ayant des incapacités manquent de ressources
Paru dimanche 18 avril 2004 sur le site de Cyberpresse/Le Soleil de Québec
Le dimanche 18 avril 2004

Le Soleil, Jean-Marie Villeneuve

Selon Denis Savard, directeur général de Cité Joie, les problèmes d'argent des organismes comme celui qu'il dirige entraînent une surcharge de travail pour les employés, souvent des étudiants sous-payés.

institutions d'aide aux handicapés 

Des organismes en mal de ressources

Claude Vaillancourt

Le Soleil

Québec

Les handicapés crient à l'aide. Comme, naguère, ceux qu'on appelait les fous ont hurlé pour qu'on les sorte de leur isolement.

En 2004, les personnes qui vivent avec des déficiences physiques ou mentales profondes risquent, elles aussi, une réclusion dont elles ne souhaitent pas être les victimes pour tout l'or du monde.

Au contraire : si elles avaient la moindre parcelle d'un trésor dont on est loin de trouver le chemin y conduisant, elles partageraient leur gros lot pour compenser leurs souffrances. Mais elles doivent affronter une triste réalité. Au Québec, en 2004, les handicapés survivent tous grâce à l'aide sociale, ce qui est loin d'être la manne.

Plus de détails dans la version papier du journal Le Soleil du dimanche 18 avril 2004

Paru dimanche 18 avril 2004 sur le site de Cyberpresse/Le Soleil de Québec 
Le dimanche 18 avril 2004

Le Soleil, Raynald Lavoie

Finies les vacances pour les parents d'enfants lourdement handicapés

Pierre-André Normandin

Le Soleil

Québec

Même s'il est retraité depuis plusieurs années déjà, Paul-André Routhier aimerait bien prendre des vacances une fois par année. Depuis maintenant 39 ans, il s'occupe avec sa femme de sa fille, Nathalie, atteinte de paralysie cérébrale depuis la naissance. Alors qu'il l'inscrivait chaque année à un camp d'été afin de profiter de quelques jours de répit, voilà que le manque de financement gouvernemental l'empêche maintenant de prendre congé.

« Nathalie allait au camp Saint-Nicolas depuis des années, mais cette année on m'a dit qu'on ne prenait plus de cas lourds de plus de 25 ans », dit M. Routhier. Le colosse de 76 ans n'en revient tout simplement pas. Sa seule occasion au cours de l'année d'avoir la chance de prendre une semaine ou deux pour se reposer venait de s'envoler en fumée.

Il n'en veut pas aux dirigeants du centre, qui lui a permis tant de fois de souffler quelques jours par année. Il déplore plutôt l'attitude du gouvernement, qui exige d'eux une meilleure rentabilité financière. « Comme si un camp pour handicapés devait être rentable ! » s'indigne M. Routhier, encore sous le choc.

Plus de détails dans la version papier du journal Le Soleil du dimanche 18 avril 2004
Éducation : report de déménagement en Outaouais
Paru lundi 19 avril 2004 dans Le Droit
Le Droit
La Région, lundi 19 avril 2004, p. 13 

En bref 

Relocalisation reportée d'un an 

La trentaine d'élèves ayant un handicap ou une déficience physique ou intellectuelle (EHDAA) fréquentant l'école Sainte-Famille, à Thurso, pourront poursuivre leur scolarisation à cet établissement en septembre. 

La Commission scolaire au Coeur-des-Vallées (CSCV) a effectué une consultation auprès des parents concernés et ceux-ci se sont prononcés majoritairement en faveur de retarder d'un an, soit en septembre 2005, la relocalisation des élèves à l'école Saint-Michel, à Montebello, pour ceux provenant de la Petite-Nation, alors que les étudiants du secteur ouest de la CSCV iront au point de services de Buckingham (989, rue Dollard). 

Ce transfert fait partie des mesures de reconfiguration des services offerts aux élèves adoptés par la CSCV, le 30 mars dernier. 

Catégorie : Actualités
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Être parent quand son enfant ayant des incapacités vieilli… 
Paru lundi 19 avril 2004 dans La Tribune
La Tribune
Opinions, lundi 19 avril 2004, p. A10 

Billet 

Ne nous laissez pas sombrer 

Larose, Gaétane 

Parents d'une enfant handicapée physique, Rolande et Jean-Yves assument cette lourde responsabilité depuis 25 ans. Ensemble, ils ont traversé les obstacles et les épreuves: maladie et multiples hospitalisations, difficulté d'avoir des gardiennes, transformation de la maison en fonction de la personne handicapée, préjugés, frustrations, sentiments de culpabilité, etc. En plus des services quotidiens qu'exigent cette tâche, à de nombreuses reprises, ils ont dû se battre avec le système pour obtenir un minimum d'aide; ils ont dépensé une énergie folle à défendre les droits de leur enfant: à l'école, à l'hôpital, au centre de jour, au CLSC. 

Aujourd'hui, devant une nouvelle hospitalisation de cette femme-enfant, ils font face à l'épreuve avec courage et sérénité même s'ils sont rendus "au bout du rouleau". Épuisés, ils ne peuvent malheureusement compter que sur eux-mêmes. 

Ce couple vit dans une grande ville. À une certaine époque, Rolande et Jean-Yves auraient pu compter sur le voisinage pour prendre momentanément la relève. Toutefois, dans la culture occidentale moderne, l'individualisme prime sur le communautaire. On semble avoir développé une culture du " arrange-toi pour n'avoir besoin de personnes". La société occidentale a créé de multiples services publics d'aide mais, trop souvent, on oublie que vivre en société, c'est aider l'autre autant que de compter sur l'autre. L'absence du communautaire ne permet pas aux personnes épuisées de se refaire. Elle appauvrit le monde et, très souvent, le conduit, fait inacceptable, à une véritable situation de misère. 

Catégorie : Éditorial et opinions
Taille : Court, 184 mots 
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Nouvelle résidence pour les personnes atteintes d’Alzheimer à Rimouski
Paru vendredi 16 avril 2004 sur le site de la SRC/Bas-St-Laurent
Rimouski se dote d'une résidence pour les personnes souffrant de la maladie d'Alzheimer 

 Mise à jour le vendredi 16 avril 2004, 14 h 57 . 

Une nouvelle résidence pour les personnes souffrant de troubles cognitifs de type Alzheimer pourra accueillir une vingtaine de personnes, dès la fin du mois d'avril, à Rimouski. Ce projet fait appel à un partenariat public privé entre le Foyer de Rimouski (le CHSLD de Rimouski-Neigette) et l'homme d'affaires Patrice Laflamme.

Patrice Laflamme, propriétaire des Résidences de l'immaculé, a investi 1,5 millions de dollars pour construire et aménager un édifice en fonction d'une clientèle atteinte de cette maladie. Des caméras de surveillance, des aires de circulation sans cul de sac et des gicleurs dans les chambres ont été aménagés à cet effet. Un système de sécurité permettant de situer exactement le lieu d'origine d'un incendie a également été installé.

Pour le directeur général du Foyer de Rimouski, René Lepage, cette nouvelle ressource améliorera la qualité de vie des malades, mais elle permettra aussi à l'hôpital de Rimouski de respirer un peu mieux. « Ça devrait en bout de piste contribuer à régler un certain nombre de difficultés qu'on vit présentement, dont l'occupation de soins de courte durée par une clientèle en attente d'hébergement », soutient M. Lepage.

Les résidents seront tous choisis avec l'accord de leur famille et aménageront dans l'établissement à compter du 26 avril prochain.
Programme d’hémodialyse à domicile au CHUS de Sherbrooke
Paru dimanche 18 avril 2004 sur le site de la SRC/Estrie 
Le CHUS offre un programme d'hémodialyse à domicile 

 Mise à jour le dimanche 18 avril 2004, 17 h 57 . 

Luc Bédard

Depuis janvier, le Centre hospitalier de l'Université de Sherbrooke offre un programme unique au Québec pour les patients qui souffrent d'insuffisance rénale. Au lieu de se déplacer à l'hôpital pour subir l'hémodialyse qui les garde en vie, on leur offre de le faire à domicile, la nuit. Les bienfaits physiques sont de beaucoup supérieurs et les coûts pour la société sont moindres. 

Au Québec, près de 4000 personnes se rendent dans un hôpital pour faire nettoyer leur sang, trois fois par semaine, quatre heures chaque fois. Un esclavage qui maintient en vie.

Des patients comme Luc Bédard, victime d'une maladie génétique qui attaque ses reins. « Depuis un an, moi, je travaille, je dialyse, et je dors », dit-il. Toutefois, M. Bédard sera bientôt libre. Il suit présentement une formation de 120 heures avec une infimirmière, qui lui enseigne comment tout faire lui-même. L'hôpital lui fournira, à la maison, l'appareil de 30 000 $. Le traitement se fait pendant la nuit, alors que le patient dort.

Nombreux avantages

Le Dr Martin Plaisance, néphrologue au Centre hospitalier de l'Université de Sherbrooke, a implanté le programme, qui se fait déjà à Toronto depuis des années. « On diminue le nombre de pilules, on diminue l'hypertension, on améliore leurs prises de sang, ça amène des avantages sur la qualité de vie et la santé », explique-t-il.

Autre avantage : une meilleure utilisation des infirmières en pénurie. À l'hôpital, une infirmière s'occupe de trois patients en hémodialyse. Avec la dialyse nocturne à domicile, une infirmière peut suivre jusqu'à 24 patients. 

Le coût doit aussi être pris en considération. Un patient en dialyse à l'hôpital coûte 40 000 $ par année. Un patient en dialyse chez lui, la nuit, ne coûte que quelques milliers de dollars par année pour l'équipement, une fois la machine achetée.

Chaque année, au Québec, des centaines de personnes s'ajoutent à celles qui reçoivent l'hémodialyse. Ce nouveau programme leur offre une vie plus normale.

Le reportage de Louise Beaudoin 

Grève dans un centre de travail adapté de Québec
Paru vendredi 16 avril 2004 sur le site de la SRC/Québec
Grève dans un centre de travail adapté 

 Mise à jour le vendredi 16 avril 2004, 16 h 19 . 

La quarantaine d'employés de l'atelier de peinture industrielle La Flèche de fer, à Québec, a déclenché une grève générale illimitée vendredi matin. 

Les travailleurs handicapés de ce centre de travail adapté ont rejeté les dernières offres patronales. 

Les principaux points en litige sont les salaires et les assurances collectives. Les employés gagnent 7,94 $ l'heure et l'employeur leur offre une augmentation de 0,56 $ sur trois ans, ce qui constitue de l'exploitation selon la conseillère syndicale, Laure Lapierre. « Ils gagnent moins de 15 000 $ par année. Alors, [...] c'est en bas du seuil de pauvreté. »

Une subvention égale à 115 % du salaire minimum est versée

Une subvention est versée à l'employeur, ajoute Laure Lapierre. « Il faut dire que l'employeur reçoit, pour chaque emploi, une subvention égale à 115 % du salaire minimum. Donc, l'employeur reçoit 8,57 $ l'heure pour chaque personne handicapée qui travaille là, et il ne verse même pas le 8,57 $ aux salariés. »

La conseillère syndicale ajoute que ces employés handicapés doivent être traités comme n'importe quels autres travailleurs. « Ces gens-là souhaitent travailler. Ils sont heureux d'avoir un emploi, mais ils veulent avoir un emploi avec un salaire plus décent, parce qu'ils ont le courage de se lever le matin, d'aller travailler. Ils font du beau travail. Maintenant, je pense que l'employeur doit les rémunérer un peu mieux. »

Loi sur le handicap en France
Paru vendredi 16 avril 2004 sur site web Voilà.fr
Mme Montchamp: la loi handicap sera examinée à l'Assemblée "avant l'été" 

16/04 13:02  La nouvelle secrétaire d'Etat aux Personnes handicapées Marie-Anne Montchamp, a indiqué vendredi à la presse, que le projet de loi sur le handicap serait examinée par l'Assemblée nationale "avant l'été".

Adopté en première lecture au Sénat début mars, le projet de "loi pour l'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées", devait initialement être débattu par les députés à la mi-mai.

Issue du remaniement ministériel post-régionales, Mme Montchamp souhaite "prendre connaissance" du texte et "y apporter des améliorations" avant de le défendre devant l'Assemblée.

De plus "l'embouteillage" dans le calendrier parlementaire ajoute au délai mais le texte sera examiné "avant l'été", a assuré la ministre.

La mise en application effective des dispositions de la loi, dont le "guichet unique" regroupant l'ensemble des interlocuteurs en charge du handicap ou encore un droit à compensation, se fera comme prévu au 1er janvier 2005, "une date butoir à laquelle nous ne pouvons déroger", a-t-elle ajouté.

© AFP.

Paru vendredi 16 avril 2004 sur site web Voilà.fr
L'APF (paralysés) lance une pétition pour que la loi "soit à la hauteur" 

19/04 19:57  L'Association des paralysés de France (APF) lance, dans une pétition, un appel au président Chirac, au gouvernement et aux parlementaires pour que la loi sur le handicap "soit à la hauteur des espoirs" des personnes handicapées.

Le projet de "loi pour l'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées", modernisant la loi fondatrice de 1975 dans le champ du handicap, a été voté en première lecture au Sénat début mars et devrait être examiné à l'Assemblée avant l'été.

"Les personnes en situation de handicap et leurs familles se mobilisent pour que +leur loi+ soit à la hauteur de leurs espoirs", indique l'APF, qui rappelle que le handicap est l'une des trois priorités du quinquennat de Jacques Chirac.

L'association reprend les mesures phares du projet de loi, au premier rang desquelles l'accessibilité. Pour l'association, "une véritable mise en accessibilité" passe par une "limitation des dérogations" accordées notamment aux lieux publics.

En France, 27% des mairies sont encore inaccessibles, de même que 42,6% des bureaux de poste, 65,9% des salles de cinéma et 71,1% des musées municipaux, rappelle l'APF.

Le droit à compensation, grande avancée du projet de loi, "doit permettre le financement intégral de tous les surcoûts liés au handicap", selon le texte de l'appel disponible sur le site internet de l'association.

De plus, l'APF demande que la future loi "permette à des personnes ne pouvant pas travailler en raison de leur handicap de bénéficier d'un revenu d'existence décent et ne plus vivre avec des ressources en dessous du seuil de pauvreté".

© AFP.
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