NOUVELLES DE LA MANITOBA PARAPLEGIA FOUNDATION (MPF)

Les fonds de la MPF sont consacrés a quatre secteurs principaux :

les projets spéciaux, les essais de produits, la recherche et l'aide directe aux
personnes médullolésées. L’ACP remercie la MPF de son soutien continu a
I'amélioration de la qualité de vie des personnes médullolésées.

La

MPF a approuvé plusieurs demandes d’aide financieére au cours des derniers

mois. En voici les points saillants :

En

En

novembre 2007 :

Une aide financiére a été accordée a un membre de I’ACP pour I'achat d'un
coussinet de gel Action, lequel lui servira de coussinage sur son siege de
baignoire, ainsi que de support additionnel sous le coussin Roho de son
fauteuil roulant manuel.

De l'aide financiere a été accordée a un membre de I’ACP pour l'achat de
bottes a embouts d’acier qui conviennent a son orthése pour cheville et pied.
Grace a ces bottes, il pourra accomplir son travail de mécanicien de
véhicules automobiles, pour lequel il doit demeurer debout pendant la
plupart de la journée.

décembre 2007 :

Une aide financiére a été accordée pour l'achat de mains-courantes
PushBlack, un nouveau produit concu pour offrir aux personnes en fauteuil
roulant ayant une fonction manuelle amoindrie une meilleure traction ou
prise pour propulser les roues de leur fauteuil. Un membre de I’ACP fera
I'essai quotidien de ces mains-courantes, afin d’en vérifier I'efficacité sous le
climat du Manitoba, puis I'information recueillie a la suite de cet essai sera
communiquée aux autres membres de I'’ACP.

De l'aide financiére a été accordée a un membre de I’ACP pour couvrir I'achat
de commandes pour sa nouvelle demeure. Ces commandes lui permettront
d’allumer et d’éteindre lumieres et appareils électriques, ainsi que de
commander l'intercom, la serrure de la porte et I'ouvre-porte de |'entrée de
sa maison au moyen d’une télécommande a distance. Grace a cet appareil,
ce membre de I’ACP pourra ouvrir la porte pour laisser entrer les aides en
soins de santé, ainsi qu’entrer et sortir de chez lui de maniere autonome.

Venez faire un tour du cété du site Web de la MPF a www.cpamanitoba.ca/mpf.
Vous pouvez soumettre une demande d‘aide financiere en communiquant avec
le bureau de I’ACP ou en passant par le site Web de la MPF.



http://www.cpamanitoba.ca/mpf

Dan Joanisse dit adieu et merci a I’ACP

Comme certains d’entre vous le savez déja, j'ai accepté dernierement une offre d'emploi du
gouvernement provincial. C'est ainsi que le 22 février, je quittais mon poste a I’ACP. Bien
que je sois triste que mon travail avec I'ACP ait pris fin, je suis néanmoins emballé par mon
nouveau travail en tant que conseiller en matiere d’appels pour le compte du Bureau des
conseillers des demandeurs.

Le Bureau a été créé par le gouvernement du Manitoba en mai 2005, afin d’aider les
personnes ayant subi des dommages corporels a la suite d'un accident et voulant interjeter
appel de la décision rendue par la Société d'assurance publique du Manitoba (SAPM)
relative a leur demande d’indemnisation. Le Bureau, de méme que la Commission d'appel
des accidents de la route qui entend les appels, sont des organismes entierement
indépendants de la SAPM.

Sans compter les emplois d’été pendant que j'étais étudiant a l'université et un bref mandat
en tant que membre du conseil d'administration de I’ACP, j'ai travaillé pendant prés de huit
ans pour I'ACP. Lorsque je repense a ce temps de ma vie, je suis tres fier d’avoir contribué,
si peu soit-il, au développement d’une association qui joue un role crucial dans la vie des
membres qu’elle dessert. Apres la blessure médullaire que j'ai subie en 1991, ma famille et
moi avons fait trés souvent appel a I’ACP pour son appui et ses conseils, allant de
suggestions pratiques sur la facon d’'aménager notre maison pour la rendre accessible en
fauteuil roulant, aux services de soutien professionnel visant a me préparer pour une
nouvelle carriere, en passant par des conseils en matiére d’adaptation. L’ACP était toujours
la pour nous aider. Sans |'aide inestimable de I'ACP a ce moment-la et par la suite, il ne fait
aucun doute dans mon esprit que je n‘aurais pas été en mesure, plusieurs années plus tard,
de fournir des services de conseils en matiere de réadaptation a une autre génération de
personnes médullolésées.

Bien que j'aie grandement joui de mon travail a I'ACP, ce sont les personnes avec qui j'ai
travaillé qui en ont fait une expérience des plus enrichissantes. J'aimerais, en particulier,
remercier chaleureusement les membres du personnel de I’ACP, tant ceux des années
passées que ceux d'aujourd’hui, pour leur appui et leur amitié au fil des années. De plus, je
me sens privilégié d‘avoir eu I'occasion de collaborer avec des professionnels trés dévoués
du Centre des sciences de la santé : le personnel des unités de soins RR4 et RR5, les
physiothérapeutes, ergothérapeutes et thérapeutes en loisirs, le personnel de la clinique
externe, ainsi que celui du service de technologie de la rééducation fonctionnelle.

Quoique j'aie accepté un nouvel emploi avec le gouvernement, il est certain que je vais
demeurer en lien avec I’ACP au cours des années a venir. Alors, demeurons en contact et
au plaisir de vous revoir tous et toutes dans un avenir rapproché.



L'éducation, ca fait aussi partie de la réadaptation

En tant que conseiller en orientation de I’ACP, j'ai remarqué une constante frappante chez
toutes les personnes qui passent par I'hopital de réadaptation. Les personnes qui
comprennent vraiment ce qu’est la réadaptation savent que, méme si elles doivent travailler
fort physiquement pour récupérer le plus possible de leur capacité physique antérieure,
elles doivent également s'appliquer a acquérir de nouvelles habiletés qui ne dépendent pas
de leur force corporelle. Pour un petit nombre de personnes, cette réadaptation
éducationnelle commence tout de suite aprés leur blessure médullaire, mais la plupart
d’entre nous avons besoin d'un certain temps avant que nous en arrivions a saisir que sans
une nouvelle formation, on n‘ira pas loin bien vite.

Il'y a, bien sdr, ceux qui sont propriétaire de leur propre entreprise et qui peuvent
continuer a s'en occuper apres leur accident, et ceux qui, grace a certains aménagements,
peuvent reprendre leur emploi. Tant mieux pour eux. Malheureusement, ils sont peu
nombreux. La plupart d’entre nous devons retourner aux études afin d’acquérir de
nouvelles connaissances et habiletés en vue d’'une nouvelle carriere. Si vous avez entre 16
et 65 ans, vous faites partie de ce nombre.

Nous connaissons tous et toutes I'expression « On n‘apprend pas a un vieux singe a faire
des grimaces ». Comprenez-moi bien; je ne prends personne pour un vieux singe.
Néanmoins, le dicton me semble approprié. Lorsque nous atteignons un certain age, nous
pensons que nous sommes trop vieux pour retourner aux études. Rien de plus faux. Depuis
que je travaille a I’ACP, j'ai rencontré une personne ayant plus de 50 ans qui, a la suite
d'études collégiales, a entrepris une carriere tout a fait différente de celle qu’elle avait avant
son accident. J'ai vu des personnes dans la trentaine terminer leurs études secondaires,
puis se diriger vers le college ou l'université avec un avenir prometteur. Moi-méme, je
n‘avais pas entrepris d'études universitaires avant I'age de 42 ans. L'age n'y est pour rien a
vrai dire. Ca dépend entierement de vous. Voulez-vous avoir une carriere enrichissante qui
vous permet de vivre avec un revenu appreéciable et un niveau de vie confortable? Si oui,
vous devez vous retrousser les manches pour y arriver. Peu importe le niveau de votre
Iésion médullaire, I'éducation c’est ce qui vous permet de jouer gagnant. Avez-vous
entendu parler d’'un certain Stephen Fletcher qui est député conservateur a la Chambre des
communes?

A I'ACP, nous ferons I'impossible pour vous aider a atteindre vos objectifs, pourvu que vous
soyez prét a travailler pour y arriver. Trés peu de gens aiment retourner aux études une
fois leur carriere entamée, mais la réalité d'aujourd’hui c’est que la plupart d’entre nous
devons le faire. A plus forte raison si vous avez subi une blessure médullaire. Ne dites pas
« Je nen suis pas capable », pour quelque raison que ce soit — qu'il s'agisse de votre age
ou du fait que vous n‘ayez pas bien réussi a |'école autrefois. Méme si vous étes
médullolésé, vous avez encore tous les muscles nécessaires pour faire ce que votre corps
faisait avant votre accident. Pour la plupart d’entre nous, le meilleur muscle a exercer, c'est
encore le cerveau.

~Al Schultz~



Epaules en forme

Kristine Cowley, Ph. D.

Avec la venue du printemps, nous recommencons a penser a sortir davantage. Je dois dire
que l'idée de me déplacer sans neige et sans me salir chaque fois que je sors me sourit
beaucoup.

Le fait de recommencer a sortir se traduit souvent par un nombre accru d’activités, c'est-a-
dire par davantage d'occasions de faire des transferts ou de lever des objets et, du fait, de
se blesser a I'épaule, ce que nous redoutons tous.

Si vous n‘avez pas de blessure a I'heure actuelle, je vous présente néanmoins quelques
exercices destinés a renforcer les épaules et a prévenir les blessures. Reportez-vous aux
photos qui accompagnent ces exercices dans le texte anglais correspondant.

Balancier de I'horloge

Assis bien droit, le bras allongé mais détendu, tenir un haltere de 5 a 20 livres dans une
main et décrire doucement de petits cercles (20 a 40 répétitions). Veiller a garder le bras
bien détendu pendant cet exercice qui n‘exige pas une grande dépense d’énergie.

Battement d’ailes

Le dos des mains placé sur les hanches, amener les coudes vers I'avant, le plus loin
possible sans ressentir de douleur, puis les ramener en position initiale. Répéter I'exercice
de 20 a 40 fois.

Foulard

En exécutant un mouvement détendu en diagonale, ramener le bras vers I'épaule opposée
et par-dessus celle-ci, le plus loin possible sans ressentir de douleur. Répéter I'exercice de
20 a 30 fois. Vous pouvez vous aider de votre autre main pour pousser le coude du bras en
mouvement.

Rotation externe de I'épaule

Les bras paralléles au corps, les coudes serrés prés du corps, les avant-bras étendus a
I'horizontale, la paume tournée vers le sol, tenir fermement une corde, un céble élastique
(de type « bungee ») ou un vétement avec les deux mains séparées d’environ six pouces.
Tirer le cable d'une main le plus loin possible d'un coté, en résistant avec I'autre main.
Refaire ensuite le mouvement en tirant de I'autre coté. Il est plus facile de tenir la corde ou
le vétement si on I'enroule autour des poings ou si on y fait des nosuds. Répéter le
mouvement de va-et-vient de 10 a 20 fois.

Flexions

Les bras allongés le long du corps, tenir un haltére de 1 a 15 livres, les paumes tournées
vers le haut ou les pouces pointant vers I'avant (au choix). Tout en gardant le coude
immobile, lever I'avant-bras et amener I'haltére presque a la hauteur des épaules. Ramener
ensuite le bras en position de départ. Répéter I'exercice de 10 a 20 fois.

Développé

Tenir un haltere dans la main de facon a toucher I'épaule, le haut du bras en position de
départ (parallele au corps). Assis bien droit, pousser I'haltére a la verticale, le plus haut
possible vers le plafond. Redescendre I'haltére au niveau de I'épaule. Si vous avez des
problemes d'équilibre, servez-vous de votre autre bras pour stabiliser votre corps. Répéter
I'exercice de 10 a 20 fois.



Levé des bras allongés

Le corps droit et la téte droite (regard vers I'avant, a midi), tenir un haltere de 1 a 5 livres
en gardant le bras le long du corps et détendu (le pouce devrait pointer vers l'avant en
position de départ). Lever lentement le bras (le bras droit devrait pointer vers 1 h 30, le
bras gauche vers 10 h 30) jusqu’a ce que I'haltere soit plus haut que I'épaule. Redescendre
le bras lentement vers la position de départ. Répéter I'exercice de 10 a 20 fois.

Extension des bras (pompes)

Assis bien droit, placer les mains sur les pneus du fauteuil. Pousser vers le bas avec les
mains pour soulever le corps, jusqu’a ce que les bras soient en extension. Revenir
lentement en position initiale. Essayer de garder les coudes pres du corps. Répéter
I'exercice de 10 a 20 fois.

Rotation interne de I'épaule

Attacher un cable élastique a une poignée de porte. Faire quelques noeuds dans le cable
afin de faciliter la prise. Tendre le cable en tournant le dos a la porte. Le coude doit étre
prés du corps et le haut du bras paralléle au corps. Le corps est droit (a midi), le bras est
fléchi, et I'avant-bras est a I'horizontale et pointe vers 3 heures. Tout en gardant le cable
étiré, ramener |'avant-bras vers le devant du corps, jusqu’a ce qu'il pointe vers midi. Le
ramener ensuite en position initiale. Répéter I'exercice de 10 a 25 fois.

Si vous avez une blessure a I'épaule

Selon la nature de votre blessure, certains exercices peuvent étre utiles pendant la
guérison. Il est toutefois conseillé de vous informer aupres de votre médecin ou de votre
physiothérapeute avant de les entreprendre.

Selon un article intéressant sur les douleurs aux épaules intitulé Clinical trial of exercise for
shoulder pain in chronic spinal cord injury (Nawoczenski et al., 2006), les exercices suivants
ont permis de diminuer la douleur aux épaules chez un groupe de 20 blessés médullaires
qui les ont faits pendant huit semaines.

Méme si, selon moi, I'étude aurait d{i recourir a un meilleur groupe témoin (des sujets qui
ont réellement des blessures a I'épaule), les photos illustrent bien les exercices. (On peut
voir ces photos dans la version anglaise de ParaTracks.)

Trapéze (faisceau inférieur et moyen) : Méthode 1

Tout en étant assis bien droit, les bras tournés vers |'extérieur et légeérement écartés du
corps (en abduction par rapport au corps), rapprocher les omoplates en gardant les épaules
basses. Cet exercice devrait se faire avant la rotation externe de I'épaule avec un cable
élastique.

Trapeéze (faisceau inférieur et moyen) : Méthode 2
En position couchée, les bras écartés du corps de 45 degrés, rapprocher les omoplates en
descendant les épaules. Pour plus de résistance, garder les bras étendus contre le sol.

Muscle dentelé antérieur

Attacher un céable élastique a la partie arriere du siége du fauteuil ou a une poignée de
porte du coté du bras a renforcer. Rapprocher les omoplates et les garder serrées, puis
lancer le bras qui tient le cable élastique vers I'avant.

Rotateurs externes de I'épaule



Placer une serviette roulée entre le tronc et chacun des bras. En gardant les coudes fléchis
a 90 degreés, tenir un cable élastique dans les deux mains et rapprocher les omoplates en
gardant les épaules basses, puis éloigner lentement les mains l'une de l'autre.

Trapeéze (faisceau supérieur)
Assis bien droit, se servir d’'un bras pour stabiliser le tronc et I'autre pour faire pencher
légerement la téte d’'un coté. Eviter de tourner la téte pendant I'étirement.

Pectoraux

Placer le fauteuil dans une entrée de porte et placer I'avant-bras contre le cadre extérieur
de la porte, en gardant le coude fléchi a 90 degrés. Pousser le bras contre le cadre de la
porte pour en éloigner lentement le fauteuil.

Long chef du biceps

Placer le fauteuil dans une entrée de porte, I'avant-bras allongé et Iégérement écarté du
corps contre le cadre de la porte. Eloigner lentement le fauteuil du cadre de la porte avec
I'avant-bras. Pendant I'étirement, il est important de garder les épaules basses (dépression
scapulaire) et de rapprocher les omoplates.

Capsule postérieur

Afin de stabiliser I'omoplate, prendre une position a moitié couché, a moitié sur le cété,
légérement tourné du c6té qui doit étre étiré. Placer un oreiller sous I'omoplate opposée.
Tirer doucement le bras au-dessus du corps avec le bras opposé, sans rotation de I'épaule.

ESSAIS DE PRODUITS EFFECTUES PAR LA MPF

De temps a autre, la Manitoba Paraplegia Foundation Inc. achéte des appareils
pour en faire I'essai dans le but d’en déterminer la qualité et savoir si elle peut
en recommander l'usage aux clients de I’ACP. Dans ce numéro de ParaTracks,
nous présentons trois de ces appareils.

1. Fauteuil percé pour la douche Invacare Mariner Rehab

Il s'agit d’un fauteuil servant a la fois de fauteuil hygiénique et de chaise de douche muni
de roues arriére aux larges dimensions, ce qui permet a l'utilisateur de se déplacer de
maniere autonome. Muni de roues de 16 po ou 18 po, ce fauteuil peut s'ajuster a la plupart
des cuvettes. Le cadre en aluminium et les ferrures en acier inoxydable sont trés résistants
a la rouille, ce qui en fait un fauteuil idéal pour la douche. Ce fauteuil est muni d’un siege
rembourré pour protéger la peau. Ce siege pivote de maniéere a présenter I'ouverture a
I'avant, a l'arriére ou de chaque co6té. Il est muni de repose-pieds relevables dont la hauteur
peut étre réglée sans outil.

Apres avoir acheté ce produit, la MPF I'a prété a I'unité des soins aux médullolésés située
au 5° étage de I'hoOpital de réadaptation. En voici les avantages et désavantages :

Avantages
» Le fauteuil ne présente aucun signe de rouille.



> |l est facile de propulser le fauteuil, ce qui facilite la tache de faire sa toilette et de
prendre sa douche.

> Le fait que le siége soit pivotant est un bel atout pour les personnes autonomes.

> Il s'agit de I'un des fauteuils commode-douche les moins dispendieux offerts sur le
marché.

Désavantages
> Le siege rembourré s'étant désagrégé en moins d’un an, il a fallu le remplacer.
> Les roulettes avant forment une unité entierement encastrée ne pouvant étre démontée
pour la nettoyer, si des cheveux et d'autres saletés viennent a s'y loger.
> Les pneus arriere laissent des marques noires sur le plancher aprés qu‘on a pris sa
douche.

Conclusion
Il sagit d’'un appareil solide et bien construit, qui comporte quelques défauts comme nous
I'avons indiqué ci-dessus. Si vous envisagez de vous procurer un tel fauteuil, faites le tour
des magasins afin d’en comparer les prix. Nous avons constaté un assez grand éventail de
prix d'un marchand a l'autre.

2. Vélo a main Colorado

Il sagit d’'un vélo a main stationnaire, fixé a une table et servant pour les exercices
cardiovasculaires, de méme que pour ceux du haut du corps. On en fait la promotion
comme un bon appareil d’exercices pour les paraplégiques et quadraplégiques. Ce vélo est
concu pour usage a la maison, et par conséquent le prix est moins élevé que celui du
modele Saratoga, lequel a été congu pour usage en milieu institutionnel. La MPF a acheté
cet appareil et I'a prété a un client qui s'en est servi régulierement. En voici les avantages
et désavantages :

Avantages
Ce vélo & main est solide et fonctionne tout en douceur.
Il est facile d’en ajuster la tension en fonction du niveau d'exercice désiré.
On peut se procurer des poignées qui permettent aux paraplégiques ayant une prise
limitée de se servir de I'appareil.

Y V V

Désavantages
> C'est un appareil colteux. Attendez-vous a débourser environ 1 000 $ pour en acheter
un.
> C'est un appareil lourd. Une fois installé quelque part, il n‘est pas facile de le déplacer.
>
Conclusion
Si vous en avez les moyens, c’'est un bon appareil d’exercice pour les personnes en fauteuil
roulant. Avant de se procurer le vélo Colorado, la MPF avait fait I'achat d’'un vélo a main de
marque générique pour en faire I'essai. Il a été livré brisé, était peu solide et, par
conséquent, la MPF a di le retourner. Bien sdr, la qualité se paie.

3. Mains-courantes BLAX pour fauteuil roulant

Ces mains-courantes sont recouvertes d'une couche de néoprene légerement striée pour
une meilleure prise. Elles sont congues spécialement pour les quadraplégiques qui
propulsent un fauteuil roulant manuel au moyen de la friction entre la paume de leurs



mains et les mains-courantes. La MPF a acheté une paire de ces mains-courantes et I'un de
nos clients en fait I'essai depuis un mois.

Avantages
» Tres bonne adhésion et durabilité.
> Conserve une trés bonne prise, méme lorsqu’elles sont mouillées.

Désavantages
» Ces mains-courantes donnent une si bonne prise qu'il faut faire attention de ne pas
s'endommager la peau des mains.

Conclusion
L'un des meilleurs produits du genre offerts sur le marché. Nettement supérieur aux mains-
courantes recouvertes de vinyle proposées par les principaux fabricants de fauteuils
roulants. Vous pouvez vous familiariser avec ces cerceaux en visitant le site
www.pushblack.com.

~Greg Winmifl—~

Nouveau reglement municipal concernant le stationnement pour
handicapés a Winnipeg

La Direction du stationnement de Winnipeg vient d’annoncer qu’elle abandonnera
progressivement la pratique permettant aux titulaires d'un permis de stationnement pour
handicapés délivré en vertu de la loi provinciale de stationner gratuitement pendant quatre
heures dans les espaces de stationnement avec parcomeétres. Cette pratique était tolérée,
mais n‘avait jamais été prévue dans la loi.

Le réglement municipal actuel permet seulement de stationner un véhicule muni d’'un
permis pendant quatre heures consécutives, méme si la période de stationnement permise
dans un espace réservé est de moins de quatre heures. Le reglement n‘indique pas,
toutefois, que le stationnement est gratuit. La gratuité du stationnement semble découler
du fait qu'il était admis qu’une personne handicapée était incapable d'avoir accés au
parcométre, notamment pendant I'hiver, et que de toute fagon, elle pouvait avoir de la
difficulté a revenir sur les lieux pour rajouter les pieces de monnaie nécessaires.

Depuis l'introduction de la nouvelle technologie électronique qui permet de payer les droits
de stationnement au moyen d’un téléphone cellulaire ou d'une carte de crédit, il est
possible de composer un numeéro affiché de fagon « bien visible » dans les aires de
stationnement avec parcometres et de garer sa voiture pour une période déterminée. Avant
I'expiration de la période, la Direction du stationnement téléphone a la personne et lui
demande si elle a besoin de davantage de temps; si tel est le cas, elle paie de nouveau. La
Direction vise a éliminer toutes les limites relatives aux périodes de stationnement dans les
aires de stationnement avec parcométres. Il est également prévu d'augmenter dans toute
la ville le nombre d’espaces de stationnement avec parcometre réservés aux titulaires de
permis pour handicapés. Cette initiative est déja en cours.

La Direction du stationnement de Winnipeg travaille actuellement a I'’élaboration d’un
dispositif, semblable & celui qui est en vigueur dans certains Etats américains, qui permet
au titulaire de permis de stationnement n‘ayant pas de carte de crédit ou de téléphone
cellulaire de prépayer son stationnement et d‘afficher une carte perforée.

Lorsque le mode de paiement électronique sera instauré dans la plupart des aires de
stationnement avec parcometres et que les espaces réservés aux détenteurs de permis
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pour handicapés auront été bien indiqués, il est prévu de délivrer des avertissements sous
forme de « fausses » contraventions de stationnement qui seront accompagnées d'un
dépliant décrivant les nouvelles procédures.
D’un point de vue positif, I'€limination du stationnement gratuit pour les titulaires de permis
de stationnement pour handicapés physiques pourrait avoir pour effet de réduire le nombre
de personnes qui cherchent a obtenir ce type de permis. L'un des grands problemes reliés
au stationnement des personnes handicapées est la multiplication du nombre de permis et
du fait, la pénurie d’espaces de stationnement désignés. Il y a présentement plus de 30 000
permis en circulation et la plupart d’entre eux ont été délivrés a des personnes qui ne
répondent pas aux criteres établis, c'est-a-dire avoir une déficience physique grave ou étre
incapable de marcher, soit sans aide technique, soit plus de 50 métres sans grande
difficulté ou sans compromettre sa santé ou sa sécurite.

~Art Braid~
Représentant de I’ACP au comité consultatif sur les permis de stationnement pour
handicapés de la Society for Manitobans with Disabilities.

Sans limites

David Tweed, tétraplégique (Iésion médullaire au niveau C6), montre qu'il existe peu de
limites en matiére de loisirs lorsqu’on est en fauteuil roulant. Propriétaire du commerce 7he
Access Store, David est fort occupé pendant la semaine, mais dés qu'il fait beau, il s'évade
en faisant de la motodune avec son fils Brayden dans les environs du canal de dérivation. «
Je suis tétraplégique et je ne peux pas pratiquer beaucoup d’activités extérieures. Le fait de
pouvoir rouler en motodune avec mon fils me donne une impression de mobilité et de
grande liberté. »

Récemment, David est devenu détaillant du modele de motodune qu'il utilise et a réussi a
faire modifier les commandes manuelles pour rendre la conduite de ces véhicules accessible
a toute personne en fauteuil roulant. David invite toutes les personnes intéressées a
communiquer avec lui pour en apprendre davantage a ce sujet.

Offert en 150 cm?® et 250 cm?®
*Possibilité de financement* 1 204 589-8955

Photo : David Tweed et Hayley Schindle, fille de Cheryl Schindle de I’ACP, aprés avoir été
sortis d'une flaque de boue plus creuse qu’elle n'y paraissait.

Hockey sur luge

Le bruissement des lames sur la glace, la puissance lors de la glisse, les changements de
direction rapides, les passes, I'effort physique, I'esprit d'équipe, le contact et, bien s(r, la
préparation des tirs au but et la fierté d'avoir marqué. Cette description vous rappelle
certainement le hockey sur glace. Mais qu‘on ne s’y trompe pas, il s'agit la des attributs du
hockey sur luge, sport adapté introduit au Manitoba en octobre 2007 grace au concours de
Hockey Canada, de I'’équipe du Manitoba Moose, de la Society for Manitobans with
Disabilities, ainsi que d'un certain nombre de personnes qui se sont données a fond dans ce
projet.



Comme son nom l'indique, ce sport se pratique assis sur une luge (siege) montée sur un
cadre métallique léger auquel sont fixées deux lames. Les joueurs se déplacent sur la glace
a l'aide de deux batons de hockey modifiés munis de pics. Le hockey sur luge est a la
portée des personnes de tout age, qu’elles soient handicapées ou non.

Le hockey sur luge est un sport paralympique. L'équipe nationale s’entraine a Calgary. Le
fait de pouvoir jouer au hockey sur luge au Manitoba donnera aux personnes handicapées
la possibilité de pratiquer un sport qui pourrait les mener aux Jeux paralympiques.
Actuellement, la fédération de hockey sur luge du Manitoba compte 15 joueurs inscrits qui
pratiquent leur sport a diverses patinoires intérieures a Winnipeg. La saison actuelle s’est
terminée en avril; les activités de la ligue reprendront a la fin du mois de septembre.

Si vous souhaitez obtenir de plus amples renseignements sur le hockey sur luge ou sur
I'inscription a la ligue, n'hésitez pas a communiquer avec Bill Muloin au 975-3261. Vous
pouvez aussi visiter le site de la Society for Manitobans with Disabilities a
http://ws457366.websoon.com/news/358/cool_as_ice.aspx ou visionner des vidéos sur
YouTube a http://www.youtube.com/watch?v=MFroEUToyaY. AU JEU!!!

Le défi de vivre

Loin de chez moi, loin dans le sud,
Sans réconfort et en grande solitude,
Décontenancé et au pire de ma forme,
Je lutte pour vivre d’un jour a l'autre.

Je ne remporte pas le combat qui m'est imposé.

De toutes mes forces, j'essaie de demeurer calme.
Indéniablement, je vis dans la peur

Et je n'arrive pas a exprimer ce qu‘au fond de moi je ressens.

Je veux encore étre champion a ma facon.

J'étais auparavant un soutien pour les autres.

Je dois acquérir des habiletés nouvelles et des forces qui me sont inconnues.
Je lutte pour compenser et je ne ménage aucun effort.

La difficulté, c'est que je crois perdre le nord.

Je me mets en colére contre ce nouveau monde confus

Dont je n‘ai pas encore une bien claire idée,

Tandis que je lutte désespérément pour avancer, sans 'y arriver.

J'étais autrefois quelqu’un de trés fort

Pouvant porter longtemps une lourde charge.

II me faut aujourd’hui toute mon énergie déployer
Pour me déplacer la largeur d’'une planche de transfert.

Le poids de mon corps dans un fauteuil il me faut transférer,
Préter attention & mes fonctions naturelles,

Veiller aux points de pression sur ma peau.

Il le faut, il le faut, c’'est ce qu’on me répéte sans cesse.

Je suis un homme fort et bienveillant,
Quelgu’un ayant de grands besoins.
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Une personne aimée de Dieu,
Torturée dans son corps, le cceur a vif.

Je ne me trouve pas chanceux d’étre en vie.

Je ne suis pas heureux d'avoir survécu.

Je n‘aime pas ma vie telle qu'elle est aujourd’hui,

Je ne me sens pas fort sous le fardeau que je porte.

Le temps passera, comme il va de soi,

Le temps passera, et j'accomplirai tout ce que je désire.

Le temps passera et, avec la gréce de Dieu,

Le temps passera et je retrouverai ma place parmi les autres.

Glenis Pacak, inf. aut., B.Sc.inf.
Inspiré par Jerry Kalaserk

L’'histoire de ma vie

Mes jambes, je les sens,

Mais je ne peux pas marcher.

Mon cceur s'épanche,

Mais sans étre entendu.

Je ne peux m’expliquer pourquoi je dois tant lutter.

Pourtant, j'ai cherché a faire le bien, malgré mon état.

Je suis un homme bon, méme s'il m'arrive souvent de tomber.

Certains voient en moi un ange et d’autres un ange maudit.

Assis dans un fauteuil, je vois le monde filer rapidement,

Emprisonné dans ce corps qui refuse de mourir

Et qui crie sa détresse de ne plus étre comme avant.

La raison me dit : « Patience, vas-y tout doucement. »

Bien que j'aie vu et méme commis plus d’une erreur,

Est-ce que cela justifie pareille vie de souffrance et de malheur?

Je ne m’apitoie pas sur mon sort et je ne vis pas de dégolit de moi-méme.
Mais comme il est difficile de feindre le bonheur quand tous les nerfs sont a vif!
Je me mets a réver au temps d’autrefois

Ou je pouvais caresser mon amante ou laisser glisser ses cheveux entre mes doigts.
Mais je me refuse a vivre dans le passe,

Car cloué dans ce fauteuil, j'en deviendrais fou.

Je ferme les yeux et je me vois lancer un ballon, courir dans le vent,

Ou lancer en I'air mes enfants, comme mon pere le faisait lorsque j'étais enfant.
Cependant, ca ne fait pas partie de mon sort.

Un cou cassé et un corps paralyse, voila mon lot.

J'ai encore une bonne vie, méme si elle me parait étrange.

Ne vous y trompez pas, je remercie encore Dieu.

Ce n'est pas lui qui m’a poussé a faire de la vitesse, a conduire comme un fou.
Il a exaucé la priere de mon pere et ma meére.

J'ai maintenant beaucoup de temps pour réfléchir a la vie,

Pour mieux me connaitre et repousser les frontieres de mes capacités.

Si c'est vrai ce qu’on dit, que rien n’arrive sans raison,



Que c'était prévu depuis le jour de ma naissance,

J'aimerais toujours savoir, au bout de douze saisons, le pourquoi de la chose.
J'attends encore le signe de ma raison d'étre sur terre.

Je dois encore veiller sur Brianna et Brett, mes enfants,

Et mes parents pour leur part veillent encore sur moi.

Voila ce qu'il en est; je poursuis ma vie,

En attendant le jour ou je serai libéré de ce corps.

Ne méprisez pas mes larmes, car j'ai bien raison de pleurer.

Il ne s'agit pas d’un jeu, ni d'un monde surréel,

C'est bien la MA VIE.

Date de mon accident : le 27 novembre 2004 a 19 h 38
Traduction libre d’'un poeme rédigé par Ben Anderson le 25 novembre 2007

Blessé a I'age de trente ans...

Alors, comment ¢a va, vous autres? Je dois avouer que ParaTracks a fiere allure ces jours-
ci. Félicitations, Mike, ainsi qu’a tous ceux qui y sont pour quelque chose. Apres avoir
accepté de soumettre un article pour ce numéro, je me suis soudain mis a penser « Mon
Dieu, voila que je vais encore raconter un autre épisode de La vie de Lorne ! » Lorsque
j'étais rédacteur de ParaTracks, j'étais déja bien conscient que mes articles tournaient
souvent autour de ce sujet. Apres y avoir songé davantage, j'en suis venu a me dire qu'il y
avait dans cet épisode de ma vie beaucoup de renseignements qui pourraient étre utiles a
d’autres. Peut-étre méme — et la chose est intéressante d’un point de vue anthropologique
— qu’un jour, dans un avenir pas si lointain, un éléve du secondaire quelque part voudra
faire un travail sur comment les personnes médullolésées de I'an 2001 se débrouillaient au
jour le jour avec leur handicap physique. Alors, voici ce qu'il en est... pas de plagiat, svp.

Lorsque j'ai été blessé a I'age de trente ans, I'une de mes principales préoccupations (aprés
la question: Alors, ou en est rendu la médicine en ce qui concerne la guérison des lésions
médullaires?), c'était « Ou est-ce que je vais vivre dorénavant? » Il n’était plus question de
demeurer dans mon appartement situé au 3° étage d’un immeuble sans ascenseur donnant
sur l'avenue Corydon, la rue des gens branchés. Etant donné les circonstances de ma
blessure, je me retrouvais avec un revenu trés modeste. Je n'avais pas bénéficié d’'un
reglement de I'ordre de plusieurs millions de dollars et je ne pouvais donc pas envisager
demeurer dans une maison ultramoderne dans un beau quartier, munie de tous les
aménagements qui permettent a un tétraplégique de jouir d’'une qualité de vie qui a du bon
sens.

J'étais vraiment envieux de ceux qui pouvaient jouir d'une telle situation. Je les voyais se
promener ici et la dans la ville, un aide a leurs cotés. (Les bénéficiaires du programme de
soins autogérés peuvent avoir quelqu’un pour les accompagner presque partout. Ils
jouissent ainsi d'une grande liberté et peuvent participer a toute une foule d'activités.) Lors
de leurs rendez-vous chez le médecin, ils ont un aide pour les habiller convenablement et
les positionner comme il faut. Je sais que le personnel hospitalier fait tout son possible pour
nous donner du confort, mais il ne fait pas suffisamment affaire avec des personnes
gravement handicapées pour savoir quoi faire une fois qu'ils vous ont déshabillé et
transféré de votre fauteuil roulant a un lit et inversement. Selon le scénario habituel, cing
ou six employés du service vous attaquent de tous bords tous cotés, tandis que tout ce qu'il



faudrait pour que ce ne soit pas une véritable épreuve, c'est un aide expérimenté pour vous
assister.

Lorsque je me suis retiré du poste de rédacteur de ParaTracks, j'avais dit que j'allais
entreprendre une restructuration de fond en comble de ma vie. Afin de pouvoir avoir acces
au programme de soins autogéreés, je devais trouver un autre endroit ou demeurer. Bien
que, dans un milieu de soins partagés, il y ait I'avantage d'un niveau de sécurité élevé, le
saint Graal pour moi, c'était une cour assez grande pour y faire pousser un jardin et qu’un
chien puisse y courir a son aise. Mes premiéres recherches en ce sens n’aboutirent a rien,
mais un jour tout tomba en place sans crier garde. Je ne pensais jamais que je serais un
jour PROPRIETAIRE d'une maison; je me disais de maniére plus réaliste que j'en louerais
une d'un ami et que nous pourrions faire une demande de subvention pour mon loyer
aupres de Logement Manitoba. (C'est la toujours une possibilité, si vous pouvez trouver
quelgu’un qui soit intéressé a une telle entente. Pareille initiative de ma part a échoué tout
simplement a cause de la flambée des prix du marché immobilier dernierement a
Winnipeg). Aprés cet échec, j'ai décidé de tenter ma chance une derniere fois d'acheter une
maison.

Apres m'étre inscrit au programme Homebuyers Saving Circle de Seed Winnipeg, et avec
I'assurance de recevoir un peu d’aide de ma famille, j'ai contacté la Spence Neighbourhood
Association, que j'avais déja contactée plusieurs années auparavant, mais dont la
proposition m’était alors apparue trop cher, pour voir s'il y avait des maisons a un prix
abordable pour moi. On m‘a d’abord répondu qu’il y avait une longue liste d'attente et on
m’a découragé de soumettre une demande. Lorsque j'ai demandé si le fait d’étre handicapé
changeait les choses, on m’a répondu « Mais certainement ! » On m’encouragea fortement
a venir immédiatement, car l'association était en train de construire une maison sur la rue
Spence, a environ un demi-coin de rue de I'Université de Winnipeg, et il ny avait encore
aucun acheteur en vue.

En deux mots, j'étais de la partie.

Je déménageai d'un appartement a soins partagés, situé prés du Palais Iégislatif, dans un
quartier qui cherche a se redéfinir. On y met beaucoup I'accent sur I'embellissement
paysager et la sécurité, et tous les résidents du quartier ont de multiples occasions de
participer a la vie communautaire. Je sais qu'il y a des risques a vivre dans un quartier pres
du centre-ville, mais depuis que j'y suis déménagé je fais davantage attention. Ma cour sera
entourée entierement d’une clture; la maison comprend un systéme d’alarme avec
surveillance, lequel est installé dans toutes les maisons construites par I'association. Je suis
également conscient que le fait que les voisins se connaissent contribue a la sécurité du
guartier. La Spence Neighbourhood Association tient non seulement des réunions de son
conseil d'administration a chaque mois, mais elle organise également diverses activités
communautaires, telles que des fétes de quartier, ou on peut faire la connaissance de
personnes qui vivent dans le quartier et non seulement de ses voisins immédiats.

A mesure que les maisons abandonnées sont condamnées et que les personnes ayant des
besoins spéciaux emmeénagent dans le quartier, la population de celui-ci est en train de
changer. L'Université de Winnipeg s'affaire rapidement a y acheter des propriétés dans le
but de les transformer en résidences pour étudiants, ainsi qu‘a d‘autres fins. Vu que je
demeure prés de l'université, j'espére que, dans un avenir pas trop éloigné, ma maison fera
partie d'un campus urbain grandement élargi.



Bon, voila, l'intro est terminée. Passons maintenant a la maison.

Elle est tres spacieuse (1 300 pi carrés), avec une aire ouverte comprenant la salle a
manger, la cuisine et le salon. Le systéme de chauffage comprend une chaudiere qui
réchauffe I'eau chaude qui circule dans les planchers en béton. D’une chaleur bien agréable
lorsqu’on se promene en pieds de bas, a ce qu’'on me dit. Il y a également la possibilité de
passer a |'énergie thermique, ce qui aurait pour effet de réduire le colt du chauffage de
I'eau. La maison dans son ensemble répond a la norme R-2000, ce qui en fait un batiment
trés efficace en matiere de chauffage et de climitisation. J'étais également admissible a une
laveuse éconergeéetique GRATUITE (oui, vraiment gratuite), une fois la vérification de la
conformité de la maison a la norme R-2000 effectuée par Hydro Manitoba.

Il n'y a pas d’escaliers pour accéder a ma maison en raison de la construction en dallage de
plain pied avec le sol. Elle est donc tout a fait visitable. J'ai fait installer un léve-personne
extraordinaire qui sert a me transférer de mon lit @ mon fauteuil roulant et inversement. Un
autre rail me transporte de ma chambre a coucher a mon bain a remous, que j'ai payé de
ma poche (je ne regrette en rien cet achat). Une subvention de Santé Manitoba a servi a
couvrir la plupart des frais d’achat du leve-personne, tandis que la MPF (Manitoba
Paraplegia Foundation) a financé I'achat du deuxieme rail.

D’autres installations financées par la MPF sont un ouvre-porte automatique et une poche
de drainage automatique. La raison d’étre d’'un ouvre-porte va de soi, mais une poche de
drainage automatique est tout autre chose. Depuis que je suis passé au programme des
soins autogérés, il peut y avoir de plus longs laps de temps entre les visites de mes aides
en soins de santé. De plus, grace a cet appareil, je n‘ai pas a m'inquiéter de l'inévitable

« explosion » urinaire : l'urine entre et |'urine sort.

Quiconque est intéressé a en savoir davantage au sujet de ce produit extraordinaire n‘a
gu’a se rendre sur le site Web http://www.jb-3.com/. On peut se le procurer par I'entremise
d’un détaillant canadien de Vancouver (http://chairstuff.com/demo/). Je songe déja a
modifier cet appareil en y ajoutant une commande électronique. Jai I'impression qu'il ne
faut pas grand-chose pour y arriver. Par contre, cet appareil ne comporte aucune
composante électrique pouvant faire défaut, et puisque I'urine passe par I'appareil, c'est
une affaire de rien de le nettoyer.

Le prix de I'appareil le rend encore plus alléchant; les modéles électriques, y compris un
bloc-piles, se vendent pour environ 900 $. On peut acheter le JP-3 pour la modiqgue somme
de 229 $, ce qui me convenait tres bien, étant donné que le prix de l'ouvre-porte
automatique (acheté chez Ambassador Door Sales) est passé de 900 $ a 1 600 $. J'ai de la
chance d‘avoir un membre de ma famille qui a pu l'installer (merci, Don). Installation
comprise, le tout m‘aurait colté 2 200 $.

Afin de m’aider a gérer les divers appareils électroniques installés ici et la dans ma maison,
dont un intercom qui me permet de savoir qui est a la porte avant de l'ouvrir, la MPF a
subventionné I'achat d’un nouveau systeme Ensom, installé par des employés du service
technique de réadaptation, ce qui a nécessité un peu plus de cablage que prévu...
subventionné aussi par la MPF.


http://www.jb-3.com/
http://chairstuff.com/demo/

Ouf ! Vous avez réussi a suivre mon exposé de la longue liste d’appareils dont je dispose a
présent. J'affiche encore un large sourire chaque jour que je me reveille dans ma nouvelle
maison. Je suis trés satisfait du personnel que j'ai embauché. Etant donne que c’est moi qui
décide, de concert avec mes aides, de I'horaire de leurs visites, je ne ressens presque plus
de stress. Je dois avouer que j'hésitais un peu de quitter mon appartement a soins
partagés, mais le jeu en a valu la chandelle et je jouis aujourd’hui d’un style de vie qui
comprend tout ce dont j'avais révé.

J'encourage vivement toute personne intéressée a acheter une telle maison a communiquer
avec Karen Giesbrecht de la Spence Neighborhood Association, afin de mettre les choses en
marche. Je voudrais ajouter que ce genre de maison éveille de belles possibilités pour
I'avenir, et j'envisage le jour ou des organismes communautaires et tous les niveaux de
gouvernement s’engageront a mettre sur pied des programmes qui mettront ces maisons a
la portée du plus grand nombre de personnes handicapées possible. (Le partage de
personnel de soins autogérés avec d'autres bénéficiaires qui demeurent a proximité
fournirait de I'emploi a temps plein a des aides en soins de santé et constituerait une
source de personnel de remplacement au besoin.)

Il est essentiel que des experts en accessibilité soient consultés, afin de s'assurer que
chaque maison est concue de maniere a répondre aux besoins particuliers de tout un
chacun. Les experts consultés doivent jouir d’'une certaine autorité, afin que les
aménagements voulus soient inclus dans la conception de la maison. Pour ma part, je
regrette que les seuils de porte n‘aient pas été encastrés dans le béton; on dirait a I'heure
actuelle d’énormes dos d‘ane a I'entrée de la maison. De plus, le corridor et les entrées de
porte auraient pu étre mieux concus. Lorsque j'ai suggéré que des portes coulissantes
soient installées, il y a eu réticence, ce qui n‘aurait pas dii se produire, et je regrette que je
n‘aie pas tenu bon sur ce point précis.

Avec de I'aide pour un dép6t, une hypothéque compatible avec un loyer subventionné par
I'Etat pourrait étre négociée. Au moyen d’un investissement modeste du gouvernement, les
récipiendaires d'une telle subvention pourrait devenir propriétaire de maison. Le capital
amassé pourrait servir de coussin pour I'avenir. Il y a aussi la possibilité d’augmenter ses
revenus en louant une chambre (ou en incorporant de I'espace pour un aide qui demeure
sur place dans la conception de la maison) et en louant des espaces de stationnement a
I'arriere d'un lot qui fait 50 pieds de largeur. C'est la suffisamment de place pour y
stationner cing automobiles, tout en vous laissant amplement d’espace dans la cour arriere
pour y ranger ce qui vous plait.

D’accord, I'histoire n'est pas aussi amusante que je I'avais envisagée. Ce qui compte, par
contre, c’est que j'ai révé d'avoir un jour une maison et que ce réve est devenu réalité. Ce
printemps, je prévois aménager un jardin et obtenir un petit chien de la Société de
protection des animaux. Au fait, au cas ou vous vous seriez posé la question, mon bureau
est prét et attend le jour ou je pourrai me remettre a la production de vidéos. J'espére que
je pourrai dans un avenir rapproché en faire I'annonce ici méme.

~Lorne Chartrand—

Yvette Cenerini sur I'art d’étre maman



Le 4 septembre 2007, j'ai mis au monde le garcon le plus beau qui soit. C'est vrai, moj, j'ai
donné naissance. Quelques jours apres ma blessure médullaire au niveau C5 a I'age de 15
ans, je me souviens avoir demandé aux médecins si cet accident m’empécherait d‘avoir des
enfants un jour. Je fus soulagée d'apprendre qu’une tétraplégique pouvait accoucher. A
partir de ce moment-la, I'espoir de devenir mere et de fonder une famille un jour m‘a aidée
a traverser bien des jours difficiles et m’a motivée a réussir et a devenir le plus autonome
possible afin d’étre une excellente mere. Au cours des 13 années qui ont suivi mon
accident, j'ai terminé mes études secondaires, je suis allée a l'université, j'ai appris a
conduire, j'ai construit une maison, et j'ai épousé mon mari Alain. Trois ans plus tard,
lorsque j'ai vu sur I'écran de I'échographie le tout petit signe de battement du coeur de mon
bébé, je savais que j'entreprenais toute une aventure...

Mis a part les infections chroniques de la vessie, la carence en fer, les étourdissements
constants, les plaies de lit redoutées, les sautes d’humeur intenses et les nombreuses nuits
d’insomnie, ma grossesse n‘a été rien de plus facile. A vrai dire, I'une des choses les plus
difficiles pendant ma grossesse, c’était d'avoir a répondre aux sempiternelles questions
gu’on me posait aprés que j'avais annoncé « Je suis enceinte ». Le sujet préféré de tout le
monde : 'accouchement. Tous pensaient que jallais accoucher par césarienne, qu'il n'était
pas possible que j'accouche naturellement. Je leur répondais que |'obstétricienne m’avait
informée que j'avais 30 % de chances que tout aille bien et que je pourrais accoucher sans
césarienne. Il n'y avait, a vrai dire, aucun moyen de savoir comment ¢a allait se passer. Ca
pouvait aller dans un sens comme dans l'autre. Infailliblement, la question qu’on me posait
ensuite, c'était « Mais comment vas-tu savoir que tu es en train d’accoucher? » Je leur
répondais ce que mon médecin m’avait dit bien simplement : « Il n'y a jamais eu de cas
connu de femme qui ait accouché sans qu’elle le sache. Lorsque les douleurs de
I'accouchement commenceront, ne vous en faites pas, VOUS LE SAUREZ. » Bien s(r, je le
saurai; mon corps he manque jamais de me le faire savoir lorsque quelque chose d’anormal
est en train de se produire. L'autre commentaire qui me frappait, c'était « T’es vraiment
chanceuse, tu ne ressentiras rien! » Faux! Ne rien ressentir est en réalité trés dangereux
dans mon cas. Eviter la dysréflexie autonome constituait la préoccupation majeure de
I'anesthésiologiste. Lorsqu’est venu le temps de I'accouchement, c’est le bébé qui a
déterminé en fin de compte la fagon de procéder, car il s'est présenté par le siege. Il n'y
avait alors d’autre option que la césarienne. Le tout s’est bien passé, sans complications,
mieux que je ne m'y attendais. Et voila, c’était un gargon!

C'est alors qu'a commencé I'aventure de I'allaitement. J'ai réussi a allaiter Adriel pendant
deux mois avec l'aide d'une petite armée de gens, dont mon mari, des consultantes en
lactation, des infirmiéres, ma sceur, ma mere, quelques amies, mes aides en soins de
santé, et d’un tire-lait électrique. Parmi tous ces gens, c’est mon mari Alain qui a été le plus
dévoué a la tache. Il est devenu expert en positionnement, mise au sein et extraction du
lait. Nous I'appelions le chef des opérations de I'allaitement. En son absence, quelqu’un
d’autre devait le faire a sa place et m‘aider a allaiter Adriel. Indiquer aux gens comment
s'occuper de mon enfant était par moments source de grande frustration pour moi, surtout
lorsque s'éveillait en moi I'instinct maternel voulant que « Personne ne peut le faire mieux
que moi ». Croyez-moi, ce n’est jamais plaisant d’avoir a indiquer a quelqu’un comment
serrer mon mamelon et le mettre dans la bouche de mon bébé. Par contre, a leur
décharge, je dois ajouter que ce ne devait pas étre pour eux I'expérience la plus plaisante
que de m‘aider a nourrir mon fils et, pour tant de dévouement, je suis sincerement
reconnaissante. Allaiter mon enfant fut une expérience épuisante physiquement. Au bout
de huit semaines, je n’en pouvais plus. J'ai d(i étre hospitalisée a cause d’une infection



grave de la vessie et obligée de garder le lit en raison de plaies de lit qui ne guérissaient
pas. C'était assez. Il était temps que maman se repose et reprenne des forces.

Nous voici, six mois plus tard, et tout va comme sur des roulettes. Adriel et moi sommes
tous les deux heureux et en bonne santé. Papa, qui est encore en congé parental a la
maison, s'est bien adapté a son role de « Monsieur maman ». Nous répartissons les taches
lorsqu'’il s'agit de s'occuper de notre fils. Alain s'occupe de nourrir Adriel, de changer les
couches, de le moucher, le baigner et I'habiller, tandis que moi je lui chante des berceuses
a I'neure du coucher, je m‘occupe de coordonner les gardiennes et d'amuser Adriel lorsque
papa est occupé ou a besoin de repos. A mesure qu’Adriel deviendra plus indépendant, je
pourrai aider davantage. Par exemple, le fait qu’il ait commencé récemment a manger de la
nourriture solide me permet de le nourrir a la cuiller. Ainsi, Alain peut se tenir loin des
bananes pilées et des céréales de riz qui s’envolent en I'air par moments.

Amis et membres de ma famille continuent de m’appuyer et de me préter main forte
régulierement. Le Family Centre m’accorde un temps de répit une fois par semaine et le
programme de soins a domicile autogérés a certainement contribué a notre mieux-étre. De
plus, la modification de certains objets nécessaires au bébé me permet de m’occuper
d’Adriel autant que je le peux. Les beaux gars du Service technique de réadaptation ont
modifié un berceau de maniére a ce que je puisse m'y glisser dessous lorsqu’Adriel a besoin
de moi. De plus, on m'a donné une table grace a laquelle je peux jouer en toute sécurité
avec Adriel & une hauteur qui me convient. Malgré mes déficiences physiques, j‘ai confiance
en moi en tant que mére. Comme une femme pleine de sagesse (ma mere) se plait a me le
rappeler, pour étre une bonne maman, il faut savoir faire plus que changer des couches et
chauffer des biberons; les caresses et les bisous, ¢a y est pour beaucoup dans le
développement d’un enfant. Oh oui, bien sir, il y a ma grande-tante qui croit que c’est un
véritable miracle si j'ai pu avoir un enfant et qui me demande les questions les plus
bizarres, telles que « Est-ce que tu joues avec lui? » Cependant, la plupart des gens me
disent gu'ils ont toujours su que je serais une mére extraordinaire et qu'ils n‘ont jamais
douté de ma capacité d'aimer et de prendre soin d’Adriel.

Cette expérience m‘a appris a apprécier et a respecter mon corps d’une toute autre fagon.
Bien que je sois paralysée et que je ne puisse ni me tenir debout ni courir, mon corps m‘a
permis d'éprouver de grandes joies, de la joie que je ne tiens pas pour acquise.
Lorsqu’Adriel me regarde avec son p'tit sourire calin, je pense aux heures magiques que les
trois d’entre nous avons connues. Je pense aussi a quel point nous sommes reconnaissants
gu'il fasse partie de notre vie et a notre fierté a I'égard de ce que nous avons accompli
jusqu‘a présent. Alors, dites-vous, est-ce que je recommencerais? Bien sdr... peut-étre!



