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a société change, 'AQEPA aussi. Depuis 2017, de grands travaux de

transformation ont été entrepris avec, comme point de départ, un Laca

-I'épaule. Le but : décider ensemble comment travailler ensemble pour
mieux répondre aux enjeux et défis actuels.

Nous avons ainsi repensé notre structure associative : les familles et les
adultes vivant avec une surdité seront maintenant membres des AQEPA
régionales pour seulement 5% par an. Les alliés pourront devenir membres
gratuitement, car nous avons besoin d'eux pour aller plus loin ! Enfin, les
AQEPA régionales sont membres de 'AQEPA Provinciale, dont le nouveau
conseil d'administration est composé de sept administrateurs engagés qui
croient en la cause et dont les compétences et les visions se completent.

PIER-ALAIN ROY

Président Ensemble, nous formons un réseau fort qui doit allier unité et diversité.

Ensemble, nous travaillons sur une nouvelle stratégie, avec les AQEPA
régionales.

Ensemble, nous avons formulé une nouvelle mission pour I'AQEPA
Provinciale : favoriser et promouvoir l'inclusion sociale des jeunes vivant
avec une surdité par le développement de leur plein potentiel. Parce que
oui, aujourd’hui, nous pouvons viser l'inclusion sociale.

Nous voulons devenir LA référence en surdité pour les familles. Nous
voulons travailler toujours plus avec les spécialistes et avec les décideurs,
créer des opportunités de concertation avec le milieu de la santé et des
services sociaux et le milieu de I'éducation. Nous voulons devenir un acteur
incontournable, car nous sommes le seul réseau d'organismes capable de
représenter tous les jeunes vivant avec une surdité, peu importe leur mode
de communication, a travers le Québec.

Ce sera un exercice d'équilibriste, c'est sOr, mais ca en vaut la peine, car
comme on le dit souvent : seul on va plus vite, ensemble on va plus loin!

Tout ceci ne serait pas envisageable sans l'implication des fondateurs,
de nombreux bénévoles, employés, sympathisants, professionnels et
partenaires qui, depuis 50 ans, ont notre cause a cceur.

Vous découvrirez au fil des pages de ce numéro tres spécial toute la force
et I'impact de leur engagement, tant aupres des jeunes vivants avec une
surdité, que de leur famille et de la société.

Atoutes et tous, sincerement :

MERCI !
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Ceéelebrations du 50¢ anniversaire

Par Claire Moussel, d'apres les différents discours prononcés pendant la soirée Hommage du 50¢

Le 31 ao(t 2019, lors d’'un 5 a 7 a la lumiére du soleil couchant, malgré la fraicheur de cette fin
d’été, les parents, alliés et équipes de AQEPA se sont rassemblés sur la terrasse du Village
Vacances Valcartier, autour des membres fondateurs et historiques pour souligner 50 années
d’'actions menées par notre organisme a Uinitiative de Monsieur et Madame Rochette.

née avec une surdité et pour qui ils se sont battus,

ainsi que différents membres et employés engagés
depuis de nombreuses années (Lorrayne Marchand,
Roger Dupuis, Jeanne Couture et Christianne Giard) ont
livré d'émouvants témoignages. Cette rétrospective a
permis de constater tout le chemin parcouru et toutes
les victoires accomplies grace au travail commun de
nombreux acteurs.

‘ es parents fondateurs, leur fille, Chantal Rochette,

Quand tout a commence...

Dans les années 60, rien n'existait pour l'intégration
des enfants sourds et malentendants, ni dans le réseau
scolaire ni en société.

Pas de dépistage précoce. Pas de prothese auditive
payée par la RAMQ. Pas d'orthophonie en milieu
scolaire. Pas de sensibilisation. Pas de systeme MF, pas
d'enseignant de soutien, pas d'interprete.

Les seuls enfants intégrés en milieu scolaire régulier
I'étaient sans aucun soutien, sans le moindre conseil
ni, la plupart du temps, encouragement. Les autres
étaientséparésdeleursfamilles pour rejoindre I'Institut
des Sourds pour les garcons ou a I'Institut des Sourdes
pour les filles, a Montréal... Instituts qui offrirent a leur
création au 19e siecle, la seule possibilité pour les
enfants sourds de recevoir une réelle éducation et
prise en charge.

C'est ainsi que, apres avoir appris la surdité de leur fille
gu'ils souhaitent voir grandir parmi les siens, André
Rochette et Louise Allard ont rassemblé dautres
parents pour fonder I'Association du Québec pour
enfants avec problemes auditifs, en 1969. Citons
notamment Marthe Delorme, Claude Ménard, Jean-
Guy et Viviane Courcelles, Mariette Marois et Robert
Martineau.

LAQEPA, une association montréalaise au départ, a
étendu son mandat a la province du Québec lorsgu'elle
a recgu ses premieres lettres patentes en 1971.

Revenons ensemble sur ce qui fait la richesse de
I'AQEPA depuis toutes ces années.

Les AQEPA régionales : des équipes
en premiére ligne

Rapidement, les équipes régionales sont devenues
les premieres répondantes, pour mieux répondre aux
besoins des familles a travers le Québec. Des bureaux
régionaux sont créés peu a peu : Québec Métro (1972),
Estrie-Mauricie (1973), Montréal et Lac Saint-]ean
(1974), Abitibi-Témiscamingue (1976), Saguenay (1977),
Estrie et Mauricie se séparent (1977), Ouatouais (1978),
Laurentides-Lanaudiére et Gaspésie (1979), Outaouais
Nord et Outaouais Sud (1980, fusionnés en 1988),
Laurentides-Lanaudiére se joignent a Montréal (1982),
Bas Saint-Laurent et Cote Nord, Mauricie-Bois Francs
devient Mauricie-Centre-du-Québec (1985).

Des parents, des professionnels et des sympathisants
se sont alliés pour développer des activités et
des services de qualité, parfois avec des trésors
d'imagination au vu des budgets alloués pour I'étendue
du territoire couvert, et pour les plus chanceux, grace
a des employés dynamiques, touche-a-tout, parfois
seuls, parfois nombreux. Il est impossible de citer
tous les employés et bénévoles, mais mentionnons
notamment : Donat Lavallée, et aujourd’hui Marie-
Josée Richard et son équipe (AQEPA Montréal
Régional), Yves Blanchette et aujourd’hui Hélene Proulx
(AQEPA Mauricie-Centre du Québec), André Fecteau et
aujourd’hui Caroll-Ann Després-Dubé (AQEPA Québec
Métro), Marjorie Gosselin (AQEPA Estrie), Audrey-Ann
Chiasson  (AQEPA  Abitibi-Témiscamingue), Nadine
Pelland (AQEPA Bas St-Laurent), et les bénévoles
du Saguenay (notamment Eric Mayrand, Véronique



Février 2020- Entendre “

Marceau, Marc Boily, Patricia Fortin, Sabrina Simard
et Pier-Alain Roy) et du Lac St Jean (notamment Carole
Potvin, Christianne Giard, Nataly Joncas, Emilie Lajoie).

LAQEPA Provinciale : une entité pour
représenter les familles de tout le
Québec

1 LAQEPA Provinciale a été portée depuis 50 ans par
des conseils d'administration bénévoles dévoués,
majoritairement composés de parents. Nous pensons
notamment a Pierre Lazure, Patrice Pharand, Marc
Choquette, Alain Jean...

LUAQEPA Provinciale, ce sont des directions générales
qui ont guidé les actions du regroupement, avec un
petit quelque chose d'eux-mémes qui a coloré leurs

2 3 annéesde mandat, par exemple : Bertrand Dion (1967-
1988), Micheline Vennat (1988-1993), Pauline Lazure
(1993-1998). Daniel Péloquin (1998-2012), Edith Keays
(2012-2017) et maintenant Claire Moussel.

N'oublions pas leurs collegues : les multiples Sarah (!),
dont Sarah Kirsch, la derniere en date, et enfin Alissa
Russell-Jodoin, la toute derniére recrue, ainsi que notre
Louise Bellemarre nationale (1995-2012).

Des alliés précieux

Tous nos efforts n'auraient pas eu le méme impact
sans les alliés qui nous accompagnent depuis toutes
ces années, ces nombreux partenaires, professionnels
et spécialistes engagés dans la cause : qu'il s'agisse
d'audiologistes, orthophonistes, ORL, pédiatres,
psychologues, travailleurs sociaux, chercheurs,
enseignants, spécialistes en pédagogie... ou bien de
la Fondation des Sourds du Québec qui nous soutient
depuis de nombreuses années, tous ont contribué a
soutenir et alimenter nos travaux!

Les combats engagés

LAQEPA, depuisle commencement, ce sont des parents
5 et des alliés qui se sont battus pour faire comprendre
I'importance de l'interprétation : Paul Bourcier et Julie-

Photos ci-dessus : Elaine Roy formaient les interprétes gestuels et Céline
1. Discours de Monsieur André Rochette pendantle 537 Bergevin, les interpretes orales. Lorrayne Marchand
2. Claire Moussel, Lorrayne Marchand, Louise et André Rochette et Roger Dupuis, enseignants, sensibilisaient dans
3. Christine, Chantal et Louise Rochette le milieu scolaire, tandis que Jeanne Couture, une
4. Souper méchoui des membres orthophoniste audiologiste tres impliquée, faisait

5. Messages des membres aux fondateurs bouger les lignes dans le réseau de la santé, avec
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Josette Le Francois qui était de tous les fronts et faisait
le lien avec I'Ecole d'orthophonie et d'audiologie. Plus
tard, Alain Jean et Hema Patel se sont battus au sein
d'une coalition pour demander le dépistage universel
a la naissance...

Les rencontres en famille

LAQEPA, ce sont des rencontres avec les familles de
tout le Québec grace a des assemblées générales, des
séminaires et a la Fin de semaine familiale, imaginée par
un président qui voulait offrir du répit et de I'information
aux parents... tout en sachant leurs enfants en sécurité
pour profiter au maximum : Patrice Pharand.

Apres les grands centres (Montréal, Québeq),
I'événement fut organisé en région... de Carleton au
Lac Bouchette, en passant par Pohénegamook et
Jouvence, des dizaines de familles de tout le Québec
ont pu et continuent encore d'en profiter !

Les programmes indispensables

LAQEPA, c'est des programmes qui perdurent, tels que
Plaisir de lire, programme de stimulation par la lecture
toujours offert et aussi apprécié 25 ans plus tard a
travers tout le Québec, grace a des intervenantes plus
que dévouées : Lise Brindamour, Céline Pépin, Renée
Tremblay, Luce Chrétien et, aujourd’hui, Nicole De
Rouin et Louise Bergeron.

LUAQEPA, c'est aussi les programmes régionaux
FunAdos en Abitibi-Témiscamingue, pour développer
l'autonomie des adolescents, les camps d'été
de Montréal et de Québec, l'aide aux devoirs, la
stimulation précoce par le jeu, autant de programmes
qui répondent aux multiples besoins des familles.

Des ressources et des informations
precieuses

LUAQEPA, c'est un premier bulletin d'information publié
en 1973 par Gilles Noury et qui, un an plus tard, s'est
transformé en une revue nommeée Entendre et éditée
par Pierre Vennat. Une revue dont vous avez entre les
mains... le 220¢ numéro !

LAQEPA, c'est aussi le Guide pratique Votre enfant a une
surdité ? Vous n'étes pas seuls | créé par Louise Duchesne
et Charles Gaucher, largement diffusé et plébiscité par
les parents et les professionnels.

Mais I'AQEPA c'est aussi des répertoires, des vidéos,
des trousses pratiques... Un contenu riche, élaboré par
et pour les parents et les professionnels, rassemblé
aujourd’hui dans la grande bibliotheque virtuelle
qu'est le site www.agepa.org, consulté partout dans le
monde !

Une diversiteé rare

Au fil des années, pour répondre aux besoins de toutes
les familles a travers le Québec, 'AQEPA s'est ouverte a
la diversité. Peu importe le type de surdité, le mode de
communication de I'enfant ou le type d'aide auditive,
chacun peut trouver sa place a 'AQEPA. Limportant
pour nous : valoriser I'importance d'un choix éclairé
pour les parents et les soutenir dans leur parcours afin
de développer le plein potentiel des jeunes !

Cette  approche inclusive s'est évidemment
accompagnée d'un changement de lexique : avec les
années, les appellations péjoratives comme « sourds-
muets,  handicapés auditifs, déficients auditifs,
handicapés de 'ouie » ont été abandonnées au profit
de « jeunes vivant avec une surdité » ou encore
« jeunes sourds ou malentendants ».

Bref, CAQEPA c’est...

Desmilliersdekilometres parcourusatraversle Québec
pour les rencontres de conseils d'administration et
maintenant les rencontres d'orientation.

Des centaines dheures passée a expliquer, a
sensibiliser, a répéter inlassablement. « Non, les
sourds ne sont pas muets. Oui, ils peuvent conduire
et travailler ».

Des centaines d'heures passées a partager nos idées
avec excitation, mais aussi des heures a se « chicaner »,
a bousculer nos convictions, nos perceptions, nos
certitudes, pour mieux avancer ensemble...

Mais surtout, de grands travaux, de beaux projets et
de merveilleux souvenirs qui continuent de contribuer
a l'inclusion sociale des jeunes vivant avec une surdité
et que nous avons rassemblés dans ce numéro tres
spécial de la revue Entendre.

Photos ci-contre :

1. Pierre Vennat, Louise et André Rochette / 2. Micheline Vennat

3. Josette Le Francois en rencontre avec un groupe de parents /

4. Bertrand Dion et Pierre Vennat / 5. Bertrand Dion, Brigitte
Clermont et son conjoint, Pierre Vennat et France Boulanger

6. Différents numéros de la revue Entendre
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L’histoire de UAQEPA et la surdité au Québec:

les dates importantes

Par Alissa Russell-Jodoin*

En 1969, TAQEPA est née du besoin de parents d’enfants vivant avec une surdité d’échanger avec
d’autres parents ainsi que de développer des ressources et des connaissances en lien avec la
surdité. Depuis, grace aux efforts concertés des parents, des sympathisants, des professionnels
et des organismes partenaires, le portrait de la surdité au Québec a beaucoup changé. Plusieurs
batailles ont été menées de front par CAQEPA, entre autres, au niveau de léducation, de la
réadaptation, de Uappareillage, du développement de services spécialisés, de la sensibilisation
et des activités pour briser Uisolement. Voici donc un tour d’horizon des différents événements
importants et gains de UAQEPA ainsi que dans le milieu de la surdité au Québec de 1969 a 2019.

LAQEPA
1969

Fondation de 'AQEPA

1972
Fondation de 'AQEPA Québec Métro

1973
Fondation de 'AQEPA Estrie

1974

Fondation de 'AQEPA Montréal Régional
Fondation de 'AQEPA Lac-Saint-Jean
Edition de la premiere revue Entendre
par Pierre Vennat

1976
Fondation de 'AQEPA Abitibi-Témiscamingue

1977
Fondation de I'AQEPA Saguenay
Fondation de I'AQEPA Mauricie-Centre-du-Québec

1979

Emménagement dans batiment de

I'Institut des Sourdes, rue Berri

Participation au Séminaire en déficience auditive de
I'Ecole d'orthophonie et d'audiologie de I'Université de
Montréal avec des parents membres de 'AQEPA
Fondation de 'AQEPA Gaspésie—Tles—de—la—l\/ladeleine

1980
Fondation de 'AQEPA Outaouais
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LA SURDITE AU QUEBEC

1971

La premiére classe pour éléves malentendants dans
une école réguliere au Québec est mise sur pied a
Longueuil en collaboration avec 'AQEPA

1974
Constitution du Conseil consultatif du Québec pour la
déficience auditive

1975

Formation d'un groupe de travail chargé d'étudier la
question des appareils acoustiques pour les enfants
par le Ministere des Affaires sociales du Québec

1977
Le Ministere des Affaires sociales du Québec publie un
plan de services aux enfants déficients auditifs

1978
Création de I'Office des personnes handicapées du
Québec (OPHQ)

1979

Obtention de la gratuité des protheses auditives pour
les personnes de moins de 36 ans

Premier cas d'intégration scolaire: le Ministére de
I'Education reconnalt le droit & I'éducation dans le
cadre le plus normal possible

1980
Fondation de la premiére association canadienne
d'interpretes pour personnes sourdes
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LAQEPA

1984

Participation & la conférence A part... égale portant sur
I'intégration sociale des personnes

en situation de handicap

1985

Fondation de 'AQEPA Bas-Saint-Laurent
Fondation de 'AQEPA Cote-Nord
Participation a la mise sur pied du
premier Sommet québécois de la surdité

1987

Le premier ministre Robert Bourassa rend hommage
a I'AQEPA et a la revue Entendre a 'occasion

de la parution du 75e numéro

1988

LUAQEPA dépose un mémoire au ministre de
I'Education sur le projet de loi 107, la loi sur
I'instruction publique. LAQEPA se présente devant la
commission parlementaire de I'Assemblée nationale
sur I"¢ducation pour faire valoir I'importance de la
formation pour les enseignants et intervenants qui
travaillent aupres d'éleves vivant avec une surdité

1988
Remise du prix Bénévolat-Canada au fondateur
de 'AQEPA, André Rochette

1991

Nouvelle image de 'AQEPA représentée par un
escargot pour fournir une identification simple,
positive et stimulante

1994

Début du programme de stimulation précoce

par la lecture (Plaisir de lire)

LUAQEPA rencontre des représentants du MSSS

et de la RAMQ pour présenter ses revendications et
sensibiliser a la réalité

des jeunes sourds et malentendants
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LA SURDITE AU QUEBEC

1981
Mise sur pied du programme d'audioprothéese au
Cégep de Rosemont

1985

Régionalisation des services de réadaptation en surdité
La Société de lassurance automobile du Québec
reconnait que les personnes vivant avec une surdité,
sans prothese, peuvent conduire un véhicule
Proclamation de mai comme le mois de 'ouie et de la
communication a I'Assemblée nationale.

1986
Sommet québécois de la surdité

1987

Marie-Andrée Boivin est la premiere enfant a recevoir
un implant cochléaire au Canada, opérée par Dr Pierre
Ferron

1988

Adoption de la Loi sur linstruction publique qui
prévoit I'élaboration d'un plan d'intervention pour les
éleves handicapés ou en difficulté d'adaptation ou
d'apprentissage

1989

Mise en place du cadre d'organisation des services
scolaires avec une commission scolaire désignée par
région pour les services spécialisés en surdité

Mise en place du programme d‘accompagnement en
loisir pour les personnes ayant une déficience par le
gouvernement du Québec

1990

Création du certificat en interprétation visuelle a
I'Université du Québec a Montréal pour la formation
d'interpretes visuels

1992
Création du Regroupement québécois pour le sous-
titrage

1994
Mise en place du nouveau numéro national 7-1-1 du
Service de relais Bell

*informations issues de précédents numéros de la revue Entendre et de
documents internes. Pour signaler tout oubli ou erreur, nous vous invitons a
communiquer avec la rédaction.
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LAQEPA

Invitation a la Table Déficience auditive
des Centres de réadaptation
Congres 25e anniversaire de 'AQEPA

1995

Présence de 'AQEPA aux audiences publiques du
Ministere de I'Education pour la préparation

des Etats généraux

1997

Quatre membres de 'AQEPA participent au collogue
Neurosciences et surdité du premier dge a Paris
Participation au comité consultatif d'une recherche
sur le développement et I'implantation de normes
stylistiques et technologiques pour le sous-titrage

1998

Présentation du mémoire concernant les services
spécialisés aux jeunes vivant avec une surdité au
Ministére de I'Education et au

Ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS)

1999

Création du comité adaptation-réadaptation pour
identifier des pistes d'action afin de mieux préparer
les enfants vivant avec une surdité a la scolarisation

2002
Lancement de la vidéo de sensibilisation
Pour jouer ensemble, il faut bien s’entendre

2003

Présentation sur le point de vue des usagers au
Colloque nord-américain sur le dépistage de la surdité
et l'intervention a la petite enfance

2005

Participation a une table de concertation mise en
place par 'OPHQ et réunissant plusieurs acteurs du
milieu de la surdité concernant la qualification de
I'interprete et la qualité de l'interprétation

2007

Participation a la table de concertation nationale
sur la communication de 'OPHQ dans le cadre de la
révision de la politique A part... égale

2008
LAQEPA se joint a la Coalition québécoise pour le
dépistage universel de la surdité chez le nouveau-né
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LA SURDITE AU QUEBEC

1995

Recherche d'Andrée Boisclair de I'Université de Laval
aupres d'éleves vivant avec une surdité de 3¢ et de 6¢
année du primaire a travers le Québec

1996

Régionalisation des services d'interprétation pour les
personnes vivant avec une surdité

Diffusion d'une émission sur la scolarisation des jeunes
sourds gestuels et I'importance de la LSQ dans leur
éducation a I'émission Enjeux de Radio-Canada

1998
Début de l'approche bilingue LSQ-francais a l'école
Gadbois de Montréal en collaboration avec 'AQEPA

1999

Politique de l'adaptation scolaire pour les éléves
handicapés ou en difficulté d'adaptation ou
d'apprentissage (passage de l'acces du plus grand
nombre au succes du plus grand nombre)

2002
Reconnaissance officielle par le Ministere de'Education
de I'Ecole Oraliste de Québec

2003
Tenue a Montréal du 14¢ Congres mondial organisé par
la Fédération mondiale des Sourds

2005

Publication du dictionnaire LSQ-Francais pour l'enfant
et sa famille par le Regroupement des parents et amis
des enfants sourds et malentendants franco-ontariens
(RESO)

2007

Ajout des aides de correction auditive numériques sur
la liste des aides offertes par la Régie de I'assurance-
maladie du Québec

2008

Lancement de la Stratégie nationale pour l'intégration
et le maintien en emploi des personnes handicapées
par le Ministere de I'Emploi et de la Solidarité sociale.
Ratification par le Canada de la Convention relative aux
droits des personnes handicapées de 'ONU
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LAQEPA

2009

Participation a la consultation du rapport sur
I'organisation et la gestion des services régionaux
d'interprétation visuelle et tactile de 'OPHQ
Lancement d'une nouvelle planification stratégique

@ AQEPA

Nouvelle identité visuelle, nouveau site internet

Association du Québec
pour enfants
avec problemes auditifs

2015

Lancement du guide pratique pour les parents
Votre enfant a une surdité ? Vous n'étes pas seuls !
rédigé par Charles Gaucher. Ph.D.

et Louise Duchesne, Ph.D. en collaboration avec
la Fondation des Sourds du Québec

Campagne de visibilité médiatique en mai dans le
cadre du mois de I'ouie et de la communication

2017

Premiere journée d'étude et de concertation sur le
theme Parentalité, surdité et langues signées permettant
aux parents, aux professionnels et

aux chercheurs de réfléchir aux enjeux

qu'implique l'utilisation des langues signées comme
mode de communication

Lac -a-I'épaule et début de

la transformation de 'AQEPA

2018

L'accessibilité scolaire au coeur de nos
préoccupations: journée d'étude et de concertation
rassemblant chercheurs, intervenants et parents
autour de cet enjeu

Lancement de la trousse de rentrée scolaire pour
outiller parents, équipes pédagogiques et éleves

2019

3¢ journée d'étude et de concertation entre parents,
professionnels, chercheurs et organismes:

Surdité, parents et professionnels en réadaptation

50 ans de I'AQEPA

Nouvelle mission, nouvelle vision, nouvelles valeurs
et nouveau membership
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LA SURDITE AU QUEBEC

2009

Adoption de la politique A part entiére : pour un véritable
exercice du droit a I'égalité

Annonce par le MSSS du Programme du Programme
québécoais de dépistage de la surdité chez les nouveau-nés
Collogque international de réadaptation sur la surdité,
la surdicécité et les troubles du langage et de I'audition
a l'occasion des 25 ans de I'Institut Raymond- Dewar

2011

LOPHQ lance le Guide des programmes d'aide pour
les personnes handicapées et leur famille et un
document de référence sur la transition des études
postsecondaires vers le marché de I'emploi

2012

Entrée en vigueur des normes universelles du sous-
titrage codé a l'intention des télédiffuseurs canadiens
de langue francaise

2016

Lancementde SRV Canada VRS (Service de Relais Vidéo)
permettant aux personnes sourdes et entendantes de
communiquer par appel vidéo par l'entremise d'un
interprete

L'offre du service TEXTO 911 couvre tout le Québec

2017

Véronique Leduc devient la premiere personne sourde
a occuper un poste de professeur dans une université
du Québec

2018

La Presse publie un dossier de fond sur les langues
signées ety aborde, entre autres, leur développement
et I'importance de leur reconnaissance officielle

2019

Création de la majeure en interprétation francais-
langue des signes a I'Université du Québec a Montréal
en remplacement du certificat, permettant une
formation plus complete

Adoption de la Loi canadienne sur laccessibilité
reconnaissant que I'ASL, la LSQ et les langues des
signes autochtones sont les langues les plus utilisées
par les sourds au Canada pour communiquer
Lancement des premieres applications mobiles pour
apprendre la langue des signes québécoise : App LSQ
et Dico LSQ
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LAQEPA et ses grands enjeux

Retour sur les grands enjeux sur lesquels UAQEPA a travaillé et continue d’explorer activement

et collectivement, pour réaliser sa mission.

Le dépistage néonatal de la surdité

Par Sarah Kirsch

Ledépistagenéonataldelasurdité estundossierquiinterpelle 'TAQEPAdepuisdetrésnombreuses
années, tout comme de nombreux partenaires, intervenants en santé et spécialistes, partout
au Canada. Apreés toutes ces années, ou en est le déploiement du programme québécois de
dépistage néonatal de la surdité chez les nouveaux nés (PQDSN) ?

Les tests de dépistage

heures apres la naissance pour éviter que des

liquides ou des débris qui seraient restés dans
I'oreille ala suite de la naissance nuisent a la mesure. Ce
délai permet aussi de respecter l'intimité de la famille
pendant les premiéres heures de vie du bébé. Les tests
sont indolores, réalisés pendant le sommeil du bébé
et ne durent que quelques minutes. La majorité des
bébés réussissent les tests de dépistage. Cependant, il
est important de savoir que ceux-ci ne permettent pas
d'écarter toutes les surdités. Certaines (les surdités de
degré léger par exemple) ne sont pas détectées par les
tests. Méme si le dépistage est réussi, la surveillance
parentale est essentielle. Les parents doivent aviser
leur médecin au moindre doute quant a l'audition de
leur enfant. Ils seront alors dirigés vers les ressources
appropriées.

|_es tests de dépistage sont réalisés a partir de 24

Les bébés qui n'ont pas obtenu le résultat attendu
pendant leur séjour a I'hdpital sont revus 2 semaines
plus tard lors d'un rendez-vous fixé en clinique
externe. Le méme test de dépistage est alors répété.
A cette étape, le dépistage est réussi par la plupart
des bébés. Toutefois, ceux qui n'ont toujours pas le
résultat attendu sont dirigés pour une évaluation plus
complete de leur audition, en centre de confirmation
diagnostique.

Pourquoi le dépistage précoce de la
surdité est-il nécessaire?

Saviez-vous qu'au Québec, de 4 a 6 bébés sur 1000
naissent avec une surdité? Selon les estimations les
plus courantes, cela représente environ 425 nouveau-
nés par an. Un dépistage précoce permet de poser
un diagnostic de surdité dans les 3 mois qui suivent la
naissance etainsigagneruntemps précieux permettant
d'amorcer rapidement une réadaptation adéquate. Si
la surdité de l'enfant est détectée tot et qu'il a acces
a des interventions (appareillage auditif, stratégies
pour communiquer avec l'enfant, etc) directement
aprés sa naissance, son potentiel d'apprentissage
est significativement amélioré. A long terme, clest la
qualité de vie de l'enfant, son développement et sa
participation sociale qui seront améliorés.

Une coalition pour accélérer
les choses

En 2004, le gouvernement demandait a lInstitut
national de santé publique (INSPQ) d‘évaluer les
bénéfices et les colts de la mise en place d'un tel
programme. Le rapport de I'INSPQ, déposé en 2007,
fut sans équivoque : les bienfaits de I'implantation d'un
tel programme seront supérieurs a ses codts, grace
aux économies sur le plan de I'éducation et de la vie
professionnelle.
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Afin de pousser le gouvernement a rattraper son
retard par rapport a d'autres pays, mais aussi d'autres
provinces canadiennes comme I'Ontario, une coalition
s'est formée, portée par le Dr Hema Patel, pédiatre
au Children Hospital de Montréal et maman d'un
enfant vivant avec une surdité, a laquelle de nombreux
professionnels et 'AQEPA ont activement participé.

Alain Jean, alors président de I'AQEPA Provinciale,
se souvient : « Durant mon mandat, ce sujet était a
l'ordre du jour constamment. A ce moment, certains
hopitaux offraient le dépistage, mais rien de structuré
a l'échelle de la province. Je pense, entre-autre, au
centre hospitalier de Lévis qui a offert le service des
l'automne 2008. Pour la plupart, il s'agissait d'initiatives
locales financées par les fondations hospitalieres des
différents établissements. Ce qui était une bonne
chose pour les nouveau-nés dans ces villes, mais
aussi, a mon avis, une jambette a l'aboutissement
du programme de dépistage en laissant penser au
gouvernement que beaucoup d'autres fondations
pourraient faire de méme.

Mais a force de revendications, les choses ont enfin fini
par bouger. En juillet 2009, nous étions convoqués a
une conférence de presse lors de laquelle le Ministre
Bolduc a annoncé la mise en place du programme pour
l'automne 2010 avec un échéancier ambitieux mais
réalisable. Nous avons été heureux de pouvoir célébrer
la bonne nouvelle lors de notre 40e anniversaire, a
Duchesnay, devant les caméras du Téléjournal de
Québec.

Malheureusement, par la suite, I'épisode de grippe
HIN1 est arrivée, laissant dans l'oubli le PQDSN
jusqu'au lancement du programme pilote a Ste Justine
en... 2012 1»

L'implantation du programme de
dépistage : on avance enfin

Alors que les premieres années furent fastidieuses - du
fait notamment de la complexité du développement
logistique et informatique du programme, nous
saluons la nette accélération depuis 2019. Voici un
apercu de I'évolution de I'implantation du programme
a travers le Québec.

2013
CHU Sainte Justine (Montréal)

2015
CH régional de Lanaudiere
CH de Sorel

2017

CH Pierre Boucher de Longueuil -

Centre mere-enfant Soleil (CMES) du CH de I'Université
Laval (CHUL)

2018
Centre Universitaire de Santé McGill (Montréal)
Hobpital Fleurimont (CHU de Sherbrooke)

2019

Hopital Régional de Trois-Rivieres

Hopital Maisonneuve-Rosemont (Montréal)

CHU de Québec-Hbpital St-Francois-d'Assise (Québec)
CHUM

Hotel-Dieu de Lévis

Hopital de Granby

Hbpital de Cowansville

Dix nouveaux centres hospitaliers recevront le
programme dans les prochains mois, dont plusieurs
situés en Abitibi-Témiscamingue, en Outaouais et en
Montérégie.

Et ensuite?

LUAQEPA poursuivra ses efforts de suivi de
I'implantation du programme aupres du Ministére de
la Santé et des services sociaux tout en sassurant
de transmettre a tous les centres hospitaliers du
programme les informations sur nos services et
ressources qui pourront étre utiles pour les parents et
les professionnels.

Article basé sur le récit du Dr Hema Patel, publié dans
le numéro 212 de la revue Entendre (mars 2014) et aux
données transmises par la Direction santé mere-enfant
(Direction générale des programmes dédiés aux personnes,
aux familles et aux communautés) du Ministere de la Santé
et des Services sociaux, en novembre 2019.

Pour en savoir plus

N'hésitez pas a consulter la documentation du
Ministere de la Santé et des Services Sociaux
concernant le Programme québécois de dépistage
de la surdité chez les nouveau-nés ainsi que notre
article sur le suivi du programme sur notre site:
WWW.agepa.org.
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L'éducation accessible pour toutes et tous

Par Sarah Kirsch

Un des premiers enjeux de laccessibilité universelle pour Uenfant vivant avec une surdité
concerne son éducation. En effet, l'acces a une instruction publique gratuite pour tous, sans
discrimination quant a une quelconque limitation fonctionnelle, est un droit fondamental.

droits de la jeunesse (CDPDJ) a publié en juin 2018

une étude systémique concernant l'intégration
scolaire des éleves en situation de handicap ou en
difficulté d'adaptation ou d'apprentissage (HDAA)
dans le réseau scolaire public du Québec. Cette étude
a permis de révéler que 20 ans aprés l'adoption de
la Politique de I'adaptation scolaire, le Québec n'est
toujours pas parvenu a assurer des services adaptés
a tous les éleves HDAA.

‘ a Commission des droits de la personne et des

Selon l'article 10 de la Charte des droits et libertés :
« Toute personne a droit a la reconnaissance et a
l'exercice, en pleine égalité, des droits et libertés de la
personne, sans distinction, exclusion ou préférence
fondée sur (...) le handicap ou I'utilisation d'un moyen
pour pallier ce handicap. Il y a discrimination lorsqu’une
telle distinction, exclusion ou préférence a pour effet
de détruire ou de compromettre ce droit. »

Malheureusement, dansla pratique, 'AQEPA est encore
souvent interpellée par certaines familles exprimant
la difficulté de pouvoir exercer ce droit. Manque de
ressources ou de budget, manque d'information et
de connaissances quant aux droits et obligations des
commissions scolaires, manque de sensibilisation
quant a la diversité des besoins des éleves vivant avec
une surdité sont autant de parametres qui peuvent
empécher l'accessibilité scolaire. Les services offerts a
ces jeunes, qu'ils soient oralistes ou signeurs, en milieu
scolaire spécialisé ou régulier, représentent donc un
enjeu majeur pour I'AQEPA.

Depuis de nombreuses années, 'AQEPA agit face a
cette problématique et s'engage aupres des parents
d'enfants ayant une surdité pour faire valoir leur droit a
une éducation accessible, par différentes actions.

Le droit a une scolarité adaptée aux besoins de votre enfant

Plusieurs options existent pour la scolarisation de votre enfant vivant avec une surdité :

+  scolarisation en école de quartier (systeme ordinaire, privé ou public), avec des services adaptés (audiologie,
orthophonie, orthopédagogie, aides techniques, services d'interprétation, psychoéducateur, etc.),

- scolarisation en école spécialisée avec approche d'enseignement bilingue (LSQ- frangais écrit),

+  scolarisation en école spécialisée avec approche oraliste,

- scolarisation en classe d'adaptation scolaire (classe spécialisée pour enfants ayant des incapacités auditives,
avec effectif réduit et enseignement adapté) ou bien classe de langage pour enfants ayant des incapacités liées
au langage.

Les besoins de votre enfant peuvent changer avec le temps. Il est possible qu'il fréquente une classe spéciale et
qu'il puisse un jour intégrer une classe ordinaire. A l'inverse, il se peut que l'intégration dans une classe ou une
école ordinaire ne convienne plus a votre enfant, il pourrait alors étre dirigé vers un milieu répondant plus a ses
besoins.

Dans tous les cas, votre enfant a droit a la mise en place d'un plan d’intervention : il s'agit de la planification
d'actions coordonnées qui sont établies au sein d'une démarche de concertation entre les diverses personnes
gravitant autour de lui (enseignants, psychologue, orthopédagogue, ergothérapeute, direction d'école et parents).
Le plan d'intervention s'inscrit dans un processus dynamique d'aide a I'éleve qui se réalise pour lui et avec lui.
On doit y trouver l'identification des forces et des besoins de I'éléve, les objectifs a atteindre, les moyens et les
ressources nécessaires, les calendriers, les réles et les responsabilités de chacun.
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Accompagnement et soutien

QU'il s'agisse de répondre a vos questions concer-
nant vos droits, ou méme de vous accompagner aux
rencontres de plan d'intervention si nécessaire, vous
pouvez compter sur les équipes des AQEPA régionales
depuis de nombreuses années !

Enfin, plusieurs associations offrent des programmes
d'aide pédagogique pour votre enfant.

Outils d’information
et de sensibilisation

Au fil des années, de nombreux outils de sensibilisation

ont été développés et adaptés pour sensibiliser le

milieu scolaire aux besoins des jeunes éleves vivant

avec une surdité :

+ Trousse de rentrée

+ Vidéos

+ Revue Entendre spéciale surdité en milieu scolaire

+ Formations

- Rencontres et activités de sensibilisation de
I'équipe pédagogique et ou de la classe...

Concertation et promotion

Afin d'explorer les pistes d'amélioration possibles pour
favoriser l'accessibilité scolaire des jeunes vivant avec
une surdité, 'AQEPA a mis en place ou contribué a
plusieurs actions de concertation ou de promotion de
leurs intéréts :

+ Organisation d'une journée d'études Surdité et
scolarité le 2 mai 2018 a l'occasion de la journée
nationale de l'audition. Cette journée a permis de
mettre I'emphase sur les échanges afin de faire
émerger des problématiques et des pistes de
solutions.

+ Organisation de conférences et dateliers a
destination des parents afin de les informer de
leurs droits, des facteurs contribuant a la réussite
scolaire, a travers le Québec

+  Participation a diverses consultations menées par
la COPHAN (Confédération des organismes de
personnes handicapées du Québec) et 'OPHQ

- Rédaction et diffusion de mémoires sur différents
projets de lois (instruction publique, gouvernance
scolaire...)

Et ensuite?

Tant gu'une éducation 100% accessible ne sera
pas offerte a tous les éléves vivant avec une surdité
au Québec, de leur petite enfance a leur transition
vers la vie active, nos efforts se poursuivront pour
faire reconnaitre notre expertise et collaborer avec
les spécialistes, les chercheurs, et les décideurs du
milieu scolaire : nous connaissons les obstacles et les
problématiques, nous avons de nombreuses pistes de
solutions... Agissons collectivement !
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Accessibilité universelle et inclusion sociale

Par Claire Moussel

La place et 'image des personnes vivant avec une surdité dans la société ont considérablement
changé au fil des années. Retour sur cette évolution, ses raisons et ses perspectives...

comme muets - entre autres choses. lls étaient

souvent cachés, exclus de la société. Il fallut
attendre le 17¢ siecle pour que soient mises au point
les premieres méthodes d'enseignement spécialisé
leur permettant l'acquisition du langage soit par des
gestes, des signes ou des codes, soit par l'oralisme.

‘ ongtemps, les sourds ont été considérés a tort

Des institutions spécialisées ont vu le jour a travers le
monde et I'enseignement des langues signées - apres
plusieurs années d'interdiction - s'est développé, tout
comme l'orthophonie et par la suite, les aides auditives.
Il aura néanmoins fallu que des parents se battent, en
créant 'AQEPA, pour que les enfants vivant avec une
surdité puissent accéder au systeme scolaire régulier
avec des adaptations répondant a leurs besoins. La
mission de 'AQEPA, alors, était de « favoriser I'utilisation
de tous les moyens reconnus pour aider et réhabiliter
les personnes souffrant de déficiences auditives et de
défauts de la parole » - une approche visant a intégrer
les jeunes sourds et malentendants dans un monde
entendant et oraliste. En effet, la surdité était alors
majoritairement appréhendée comme une défaillance
a réparer, selon une approche médicalisée prénant
bien souvent l'usage exclusif de l'audition et d'une
langue vocale.

Finalement, le Canada - comme d'autres pays, a vu
naitre, dans les années 70-80, un « réveil sourd »: les

Lexique

Intégration sociale : Les individus, quelques soient leurs caractéristiques, doivent se
conformer, s'adapter aux attentes de la société dite « normale ».

Inclusion sociale : Chaque individu a sa place dans la société, quelles que soient ses

caractéristiques.

Accessibilité universelle :

possibilité pour toute personne, quelles que soient ses

communautés sourdes, communiquant en langues
signées, affirmerent a la fois leurs droits, leur identité et
leur culture, nous menant a questionner la perception
de la surdité dans la société.

Aujourd’hui, 'AQEPA a pour mission de favoriser et
promouvoir l'inclusion sociale des jeunes vivant avec
unesurdité par le développementde leur plein potentiel
et ce quelque soit leur mode de communication, dans
une perspective d'accessibilité universelle.

Comment et pourquoi est-on passé de l'exclusion,
a lintégration, pour enfin viser linclusion sociale?
Comment ces différentes approches ont-elles émergé ?

Comment pourra-t-on rendre notre société accessible ?

Des avancées légales et sociales

Les politiques sociales visent a définir les grandes lignes
dans la transformation des rapports des individus
entre eux et dans la société globale. Depuis les années
70, plusieurs politiques en faveur des personnes
handicapées furent adoptées sur la base du modele
social et des droits civiques :

En 1975, I'Organisation des Nations Unies (ONU) émet

la Déclaration des droits des personnes handicapées : ce
document présente les droits de base des personnes

intégration sociale:

inclusion sociale:

capacités, de jouir d'une utilisation identique ou similaire, autonome et simultanée des

services offerts a I'ensemble de la population.

Audisme : formes d'oppression vécues par les personnes sourdes et malentendantes,
les subordonnant par un ensemble de pratiques, d'actions et de croyances aux personnes
entendantes, relativement a leur facon de vivre et de communiquer. (basé sur Leduc, 2015).
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handicapées, et encourage les pays membres a
promulguer des lois et des initiatives de protection de
ces droits. Sajoute en 2006, la Convention relative aux
droits des personnes handicapées, visant a promouvoir,
protéger et assurer la dignité, I'égalité devant la loi,
les droits humains et les libertés fondamentales des
personnes avec des handicaps en tous genres et ainsi
leur participation active a la vie politique, économique,
sociale et culturelle. Cette convention est aujourd’hui
signée par 163 pays.

La Charte des droits et libertés de la personne, adoptée
au Québec en juin 1975, prévoit que « toute personne
a droit a la reconnaissance et a l'exercice, en pleine
égalité, des droits et libertés de la personne, sans
distinction, exclusion ou préférence fondée sur (..)
le handicap ou l'utilisation d'un moyen pour pallier
ce handicap. » La Loi assurant l'exercice des droits
des personnes handicapées a été adoptée en 1978.
Elle fut révisée en profondeur en 2004, pour devenir
la Loi assurant l'exercice des droits des personnes
handicapées en vue de leur intégration scolaire,
professionnelle et sociale.

Le 4 juin 2009, le gouvernement du Québec a adopté
la politique A part entiére : pour un véritable exercice
du droit a I'égalité. Celle-ci a pour but d'accroitre la
participation sociale des personnes handicapées sur
un horizon de 10 ans. Elle repose également sur des
fondements conceptuels, plus particulierement sur
une conception renouvelée de la participation sociale,
le processus de production du handicap (voir ci-apres).

Enfin, soulignons la derniére grande avancée majeure
au Canada : I'adoption, le 29 mai 2019, de la Loi visant
a faire du Canada un pays exempt d'obstacles (projet
de loi G81). Cette loi vise a éliminer et a prévenir les
obstacles de maniere proactive ainsi qu‘a offrir de
meilleures perspectives aux personnes handicapées,
afin de faire du Canada un pays exempt d'obstacles
d'ici le 1er janvier 2040. Cette loi mentionne, pour
la premiere fois au Canada, que « LAmerican Sign
Language, la langue des signes québécoise et les
langues des signes autochtones sont reconnues
comme étant les langues les plus utilisées par les
sourds au Canada pour communiquer. »

Cette premiere reconnaissance officielle des langues
des signes au Canada fut rendue possible grace a
I'énorme travail de sensibilisation et de représentation
de nombreux organismes dont ['Association des
Sourds du Canada, qui a initié le mouvement
#ASLetL SQCanada. Un premier pas, nous l'espérons,
vers une reconnaissance des langues signées comme
langues d'enseignement, un meilleur acces a I'emploi

pour les personnes sourdes, une augmentation du
nombre d'interprétes par la promotion etlavalorisation
de ce métier...!

Un travail commun dans un monde en
transformation

Cette évolution légale est bien sOr liée a un certain
contexte politiqgue, économique, technologique et
scientifigue, mais aussi a l'essor des recherches
en sciences sociales qui contribuéerent a une
transformation de nos représentations.

Soulignons notamment I'élaboration, dans les années
90, du Modéle de développement humain - Processus
de production du handicap (MDH-PPH) par Patrick
Fougeyrollas et son équipe, qui vise a documenter et
expliquer les causes et conséquences des maladies,
traumatismes et autres atteintes a l'intégrité ou au
développement de la personne. Le MDH-PPH montre
que la réalisation des habitudes de vie peut étre
influencée par le renforcement des capacités ou la
compensation des incapacités par la réadaptation et
des aides techniques, mais également par la réduction
des obstacles dans I'environnement (préjugés, mangue
d'aide ou de ressources, absence d'accessibilité du
domicile ou de I'école etc.). Le MDH-PPH est un modele
qui ne place pas la responsabilité du handicap sur la
personne.

Dans le méme esprit, le domaine des sciences
humaines et sociales s'est également intéressé a la
perception de la surdité, non plus du point de vue
médical - comme une déficience physique a réparer
- mais du point de vue social et culturel, comme une
identité a part entiere, revendiquée notamment par
ses langues et sa culture.

Enfinetsurtout, ces grandes avancées ont été obtenues
grace aux mouvements sociaux militants menés par
les actions individuelles ou collectives des nombreuses
coalitions, regroupements et associations de défense
de droits, portées par les personnes en situation de
handicap, par les personnes sourdes et leurs alliés.

Diversité, visibilité... accessibilité.

Depuis les années 70, les mouvements pour les droits
des personnes déconstruisent progressivement les
normes et les rapports de pouvoirs, pour mettre en
évidence les discriminations systémiques (relevant du
fonctionnement historique de notre systeme, de notre
société : racisme, sexisme, homophobie, classisme,
capacitisme, audisme, etc), ainsi que le concept
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d'intersectionnalité. En effet, les discriminations
peuvent étre plurielles et malheureusement se croiser
et se renforcer.

Vous l'avez peut-étre constaté, ces réflexions et
mouvements semblent avoir considérablement grandi
depuis la derniere décennie : alors que les concepts
évoqués plus haut étaient auparavant utilisés dans les
milieux militants et universitaires, ils ont été récemment
tres partagés, étudiés, décortiqués - parfois critiqués.
Bref, ils ont gagné en visibilité.

Cette large diffusion fut possible grace aux progres
technologiques : la création et la diffusion de contenu
est grandement facilitée par les médias sociaux et
n'est plus limitée par des contraintes matérielles et
économiques. A I'ere du numérique, la promotion
des intéréts des personnes marginalisées s'est donc
transformée : leurs mots sont lus, leurs paroles sont
entendues. Leur diversité devient visible, on constate
a quel point elles sont nombreuses. Face a cette
diversité, nous ne pouvons que nous guestionner : et
Si notre société était pensée et concue differemment
pour que tout un chacun puisse y trouver sa place
quelque soit sa réalité, son identité ?

C'est maintenant que l'accessibilité universelle (AU)
prend tout son sens! A 'AQEPA, nous croyons que
nous avons toutes et tous un réle a jouer pour rendre
le monde plus accessible pour chacun, en commencant
par adapter nos pratiqgues et nos manieres de
communiquer et en portant I'AU (pour en savoir plus,
nous vous invitons a découvrir notre dossier spécial,
paru dans le numéro 219 de la revue Entendre en avril
2018).

A Uaube d’une nouvelle décennie

Malgré les améliorations légales considérables, force
est de constater que de nombreux obstacles sont
encore présents. Aujourd’hui encore :

- 33% des Québécois déclarent des difficultés
significatives et persistantes a réaliser des activités
de la vie quotidienne *;

+ 84,2 % des étudiants ayant une incapacité

iée a

I'audition considerent que leur surdité a eu une
incidence directe sur leurs expériences scolaires 2;

+ 1 personne de 15 ans et plus avec incapacité sur
7 pense avoir déja été victime de discrimination
OU avoir été traitée injustement a cause de sa
condition .

Les lois et politiques ne sont pas toujours mises en
application efficacement (par manque de moyens,
manque de suivi, manque de sensibilisation),
les priorités politiques changent avec chaque
gouvernement, les enjeux sociétaux se multiplient...
Mais nous pouvons toutes et tous agir, a notre niveau.

Laccessibilité  universelle et linclusion sociale
nécessitent une transformation sociale profonde grace
a un travail collectif. Une prise de conscience majeure
est en train de s'opérer.

Nous connaissons le potentiel des jeunes sourds et
malentendants, et nous pouvons contribuer a le faire
éclore. C'est pour cette raison que I'AQEPA, réseau
d'associations solide et solidaire, poursuivra ses
actions de maniere innovante, collective et concertée :

+ Pour développer le pouvoir d'agir des personnes
vivant avec une surdité et de leur entourage afin
qu'elles puissent croire en leur potentiel, qu'elles
puissent s'épanouir et s'impliquer dans notre
société et devenir des citoyens a part entiére tout
en valorisant leur diversité.

+ Pour sensibiliser les décideurs, les organisations
publiques et privées et le grand public a
I'importance de l'accessibilité universelle.

A l'aube de 2020, toutes les conditions sont réunies
pour mettre en place cette transformation majeure.
Participez au changement, contribuez a linclusion
sociale, rejoignez-nous !

' Institut de la statistique du Québec, Taux d'incapacité selon le sexe et I'dge, population de 15 ans et plus, Québec et régions sociosanitaires (2010-2011)
2 Statistique Canada, Enquéte canadienne sur l'incapacité, 2012 : Les troubles auditifs chez les Canadiens 4gés de 15 ans et plus (2012)
3 Institut de la statistique du Québec, Vivre avec une incapacité au Québec, Un portrait statistique a partir de I'Enquéte sur la participation et les

limitations d’activités de 2001 et 2006 (2010)
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LAQEPA en régions

Découvrez ou redécouvrez le parcours, les actions et les projets essentiels de quelques unes de
vos AQEPA régionales, toujours présentes pour épauler les familles a travers le Québec. Pour plus
d’informations sur les AQEPA régionales, rendez-vous sur www.agepa.org /trouvez-votre-aqepa/

LAQEPA Abitibi-Témiscamingue

Par Maxime Lafleur, président

avons été informés de 'existence d'un organisme

pour supporter, écouter et partager avec les
familles dont un enfant vit avec une surdité. Au départ
nous avons joint I'AQEPA Abitibi-Témiscamingue par
curiosité.  Nous avons découvert bien plus qu'un
simple organisme.

D es I'annonce de la surdité de notre enfant, nous

LAQEPA Abitibi-Témiscamingue est composée d'un
conseil d'administration qui a a coeur les intéréts de
ses membres depuis 1976. Au départ, ils étaient trois
requérants qui voulaient promouvoir la cause de la
surdité en Abitibi-Témiscamingue, M. Robert Hamilton,
Mme Carole Béliveau et Mme Line Quenneville.

Depuis, I'AQEPA Abitibi-Témiscamingue est un acteur
important pour ses membres, que ce soit pour le
rassemblement de ceux-ci, pour la défense de leurs
intéréts ou encore pour 'écoute de ces derniers.

Laissez-moi vous présenter nos bons coups, nos défis
et nos souhaits pour l'avenir.

Nos bons coups

De nombreuses activités

A chaque année, le conseil d'administration en place
met sur pied des activités permettant le dialogue entre
les membres tout en gardant un aspect amusant pour
les enfants qui sont la raison d'étre de notre AQEPA.
Etant donné que nos membres sont dispersés un peu
partout a travers I'Abitibi-Témiscamingue, ces activités
permettent a nos jeunes de briser l'isolement puisqu'ils
sont souvent les seuls a vivre avec une surdité dans
leur milieu.

La plus populaire de nos activités est, sans aucun doute,
notre féte de Noél durant laquelle le Pére Noél est
présent a chaque année pour remettre des cadeaux aux
enfants, accompagné de la Fée des Etoiles qui vient lire
un conte de Noél. Promouvoir les différents modes de
communication estimportant pour nous, c'est pourquoi
une interprete du Service Régional d'interprétariat, qui
est assuré par la Ressource pour personne handicapée,
est présente lorsque besoin est.

A travers nos activités familiales, nous essayons
d'avoir un volet d'information durant lequel différents
intervenants viennent informer nos membres ainsi
que la famille élargie. Récemment, nous avons recu des
représentants de I'Office des personnes handicapées,
nous recevons aussi régulierement des intervenants
du CISSS A-T Centre de réadaptation avec lesquels
nous avons une étroite collaboration.

Fun Ados

Funadosestunvoletexclusifpourlesjeunes de I'Abitibi-
Témiscamingue, le programme a été mis sur pieds
par des membres de I'AQEPA et des éducatrices en
déficience auditive du CISSS A-T Centre de réadaptation
en 2003. En 2018, I'AQEPA Abitibi-Témiscamingue en
prend la gestion. Accompagnés de deux cofondatrices
du groupe ayant elles-mémes une surdité, les jeunes
organisent des activités de financement pour partir en
voyage ensemble. Les principaux objectifs sont :

+ Améliorer les attitudes et les stratégies de
communication en situation de vie réelle.

+  Développer lautonomie et le sens des
responsabilités.

+ Améliorer I'estime de soi.

+  Permettre de vivre une expérience de groupe
(sentiment d'appartenance au groupe, travail
d'équipe, entraide).

+ Favoriser la participation sociale.
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Interventions dans les milieux décisionnels

Encore cette année, 'AQEPA Abitibi-Témiscamingue est
intervenue alademande de parents aupres d'instances
décisionnelles, que ce soit des services de garde, des
commissions scolaires ou encore des camps de jour.
Que ce soit pour les accompagner, les supporter ou
encore faire valoir leurs droits, nous sommes présents
pour les intéréts de nos membres.

Sensibilisation

Nous avons fait I'achat de protecteurs auditifs simulant
une perte auditive légere. Ces protecteurs sont utilisés
pour sensibiliser les gens a une perte auditive. Les
gens sont invités a porter les protecteurs pendant une
présentation orale afin devivre l'expérience d'une perte
auditive. Jusqu’a maintenant, cette sensibilisation a été
présentée aux directions d'école de la commission
scolaire de Rouyn-Noranda et aux employés de la Ville
de Val d'Or.

Nos défis

Le principal défi de notre AQEPA est sans aucun doute
le recrutement de nouveaux membres. En ayant un
bassin de population plus petit et un territoire plus
grand que plusieurs régions du Québec, rallier nos
membres est un défi de taille pour notre association.
La visibilité est aussi un défi auquel nous devons faire
face mais, heureusement, nous avons un noyau solide,
un conseil d'administration et des membres qui ont a
coeur la pérennité de leur association.

Nos souhaits pour le futur

Que la population soit plus sensibilisée a ce que
vivre avec une surdité peut impliquer. Que la société
devienne plus inclusive et surtout plus compréhensive
avec les gens vivant avec une surdité. Que les services
d'interpretes ne soient pas considérés comme un
caprice ou encore un luxe mais bien une nécessité
puisque nous savons tous qu'entendre ne signifie pas
nécessairement comprendre.
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L'AQEPA Estrie

Par Marjorie Gosselin, directrice régionale

hers membres de 'AQEPA,

Déja 50 ans et encore en pleine jeunesse. Un

cinquantieme anniversaire... c'est a souligner
comme il se doit. Petit retour vers le passé : Louise
et Andrée Rochette sont a l'origine de la création de
cette Association unique au Québec. Eux-mémes
parents d'un enfant sourd, visionnaires et humanistes,
ces fondateurs méritent aujourd’hui toute notre
reconnaissance. Merci du fond du cceur.

La vitalité de I'Association et de ses composantes
régionales repose sur la qualité et I'engagement d'un
grand nombre de bénévoles qui se sont succédés au fil
des ans. Merci pour votre implication, particulierement
au sein des conseils d'administration.

Que dire aussi des efforts et de la créativité des
membres du personnel qui ceuvrent au sein des
différentes permanences !

La croissance et I'évolution continue de I'Association
reposent, ainsi, a la fois sur I'ensemble des ressources
humaines qui, d'année en année, ont pris le relais pour
actualiser la mission de 'AQEPA aupreés des enfants et
des adolescents sourds du Québec et pour réaliser les
projets de développement et des activités stratégiques
tant au niveau de I'AQEPA provinciale qu'a celui des
AQEPA régionales.

L'‘énergie actuelle des membres de I'AQEPA s'inscrit en
continuité avec Iélan des fondateurs et I'engagement
de leurs successeurs.

En Estrie, de facon particuliere, de nombreuses
réalisations ont marqué les dernieres années et les
projets foisonnent.

Notons d'abord, notre entente-cadre avec le CIUSSS de
I'Estrie- CHUS qui permet une liaison privilégiée avec
les professionnelles du Centre Réadaptation et avec
le Centre Mere-Enfant (Dépistage précoce). De facon
particuliere, je tiens également a présenter quelques
projets-phare réalisés en Estrie.

Récemment, nous avons participé avec le Centre
de réadaptation de I'Estrie a un projet stimulant :
réaliser trois capsules mettant les jeunes sourds et

malentendants en vedette. Pour visionner les capsules,

nous les avons rendues accessibles sur la page
Facebook de 'AQEPA Estrie. Ensuite, nous avons réalisé
une tournée des écoles, subventionnée grace a I'Office
des personnes handicapées du Québec : nous avons
rencontré 82 classes en 2017-2018. Les enseignante's
ont beaucoup apprécié nos présentations en raison
de limpact dans la vie des jeunes éléves. Belle
sensibilisation'!

Puis, nous avons aussi élaboré un plan d'intervention-
type comme outil pour aider les parents a se rappeler
I'importance de l'adaptation de leur enfant dés la
rentrée scolaire pour que les professionnels a I'école
soient mieux sensibilisés et outillés pour tenir compte
de leurs besoins particuliers.

De plus, nous avons organisé un excellent souper
silence dont la préparation a demandé beaucoup de
travail et de temps. Cette année, nous préparerons
un nouveau souper silence pour mai 2020 et ce, en
collaboration avec I'Association des Sourds de I'Estrie.

Finalement, nous avons organisé deux beaux voyages
pour les jeunes adolescents sourds et malentendants
a Toronto/Niagara Falls et a New York. Que de beaux
souvenirs des moments passés avec eux! Beaucoup
de rires et de plaisir!

Ajoutons enfin que nous avons apprécié les fins de
semaine familiale organisées par 'AQEPA Provinciale.
Nous avons grandement apprécié les témoignages des
parents, des jeunes sourds et des professionnels qui
nous livrent leur vécu. C'est toujours touchant, riche
d'informations et des plus stimulants.

Pour conclure, la belle cause gue nous supportons
mérite toute notre énergie et notre créativité.
Apreés 50 ans, voila une association en pleine forme,
dynamique et résolument tournée vers le futur pour
le bien supérieur des enfants et adolescents sourds
du Québec.
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LAQEPA Montréal Régional

Par Pierre Lazure et Donat Lavallée, anciens présidents

ers la fin des années 1960, des parents de la

grande région de Montréal ont décidés de se

regrouper en association afin d'étre plus forts
dans leurs revendications. Devant maintenant trouver
des ressources pour leurs enfants antérieurement
placés dans les institutions pour sourds ou
malentendants dirigées par des communautés
religieuses, le mouvement de laicisation était en train
de transformer le Québec et leur posait un énorme
défi pour trouver des avenues pour la réussite de leurs
enfants. Comme vous avez pu le découvrir au fil des
pages précédentes, cette association est devenue un
lieu privilégié pour partager les expériences, trucs,
solutions et impacts émotifs liés a leur situation.
Devant les imprécisions d'un tout nouveau réseau
de [I'éducation et de professionnels définissant
leurs pratiques, les parents se sont concertés et ont
demandé des services auxquels leurs enfants avaient
droit.

Quelques années plus tard, d'autres régions avaient
suivis le mouvement et avaient créé une méme
association avec les mémes buts. Ainsi, en 1973, il fut
décidé de scinder le noyau de l'équipe de Montréal
et de créer un secteur Montréal et une structure
Provinciale. C'est la premiere fois que l'on a précisé le
role du secteur et le réle du Provincial.

Le secteur de Montréal s'est développé autour de
Mme Mariette Marois Vallerand qui a été présente
aux parents de 1973 jusqu’au milieu des années 80.
On peut dire gu'elle a été la référence pour les parents
et leur inspiration. D'autres personnes, surtout des
parents et certains professionnels, sont venus préter
main forte durant cette période. Mais I'ame dirigeante
et la stabilité de I'Association était assurée par Mme
Marois Vallerand. On ne peut parler de cette période
sans souligner le travail exemplaire de Mme Céline
Bergevin qui a vraiment marqué cette période par son
apport a plusieurs niveaux dont particulierement au
niveau de la communication et l'interprétariat. Parmi
les professionnels qui sont venu soutenir et stimuler
les parents, on se doit de mentionner Mme Josette Le
Francois, rattachée a I'école d'orthophonie. Elle en est
devenue par ailleurs la directrice. Mme Le Francois
rendait des services a tous les parents du Québec et
ceux de Montréal Régional en ont largement profité.
Elle donnait de I'information sur la surdité, insufflait de
I'énergie aux parents, les encourageait a s'impliquer
activement dans [I'évolution de leurs enfants.

Mesdames Marois Vallerand, Bergevin et Le Francois
ont largement marqué cette époque de I'AQEPA
Montréal Régional.

Des les débuts des années 80, on voit arriver sur le
conseil d'administration bon nombre de parents
qui commencent a structurer l'organisme. Cette
période s'allonge jusqu’aux années 2000. En plus de
bien connaitre la réalité de la surdité par le biais de
leurs enfants, ils possedent des compétences qui
permettent de structurer la vie de I'organisme. Deux
figures marquantes de cette période: messieurs
Patrice Pharand et Pierre Lazure. Sous leur gouverne,
ils pilotent des comités de travail, ameénent les
autorités compétentes a développer des services qui
existent encore, créent la tradition des « camps de jour
d'été » (qui ont débutés en collaboration avec I'école
Gadbois) et bien d'autres choses qui profitent a notre
Association.

On ne peut parler de cette période sans souligner
le travail remarquable de Mme Josette Lebreux qui
a poursuivi le soutien aux parents dans la lignée de
ses prédécesseures. De plus, Mme Lebreux a su créer
des liens aupres des partenaires a la surdité et nous a
acquis une grande notoriété.

Les années 2000 voient arriver une autre ére. Les
réseaux publics de la santé et de l'éducation se
sont structurés, peaufinés et ont mis sur pied une
gamme de services de grande qualité, méme si
ce n'est pas parfait ni complet. La demande des
membres tourne davantage autour de la création
de services. Les administrateurs décident donc de
se doter d'une permanence ayant pour mandat de
trouver le financement pour asseoir une organisation
solide de services. Cest ainsi que 19 ans plus tard,
I'AQEPA Montréal Régional compte une équipe de 5
permanentes, une douzaine de moniteurs d'été et une
bonne quantité de personnes ressources assurant des
services d'aide aux devoirs et de stimulation par le jeu'!

photo: Marie Penelle
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LAQEPA et ses membres

LAQEPA existe par et pour ses membres : les jeunes vivant avec une surdité et leur famille,
leur entourage et leurs alliés. Nombre d’entre eux ont souhaité partager leurs souvenirs et les
raisons de leur implication a CAQEPA.

Paroles de parents

‘II y a 51 ans, méme dans une grande ville comme Montréal, les ressources
disponibles pour des parents denfants sourds étaient peu nombreuses et
méconnues. Ca ressemblait plus a un désert qu'a un champ fertile | En plus, on nous
avait laissé entendre qu'il était possible que notre fille puisse un jour parler, mais sans
cartographier le trajet a faire pour y arriver. Il faut dire aussi que les pistes balisées
facilement accessibles ne menaient vraiment pas dans cette direction : I'¢ducation
orale des sourds n'était pas valorisée, on pouvait oublier le systéme scolaire régulier
et les possibilités d'études supérieures, rien ne nous orientait dans ce sens. Les
quelques réponses que les spécialistes nous avaient données, plutdt que nous
rassurer, menaient a d'innombrables autres questions auxquelles nous devions
trouver nous-mémes les réponses. Cependant, grace aux suivis en orthophonie que
nous faisions avec Chantal a I'ndpital Ste-Justine, nous avons compris tout le parti
gu'il y avait a tirer de penser a un regroupement. Chantal prenait part, toutes les
semaines, a des ateliers avec d'autres enfants sourds, parfois méme des entendants,
et le jeu y devenait souvent un prétexte pour pratiquer la parole. Pendant que les
enfants jouaient, les parents échangeaient. Nous avons alors découvert que non
seulement nous n'étions pas seuls avec nos questions et notre soif de réponses,
mais que nos expériences et nos recherches diverses nous menaient a explorer des
pistes différentes, mais complémentaires. Il y avait donc un gain clair a nous regrouper et a partager les fruits de
nos efforts. Comme le dit le proverbe : « Si seul on va plus vite, ensemble on va plus loin.» C'est le principe qui a
présidé a la fondation de I'Association du Québec pour enfants avec problemes auditifs. Et heureusement, c'est
encore plus vrai aujourd’hui puisqu'il y a plus de membres que jamais et que toutes les facons de faire face a la
surdité font maintenant partie de la boite a outils offertes aux parents.

Grace a ces échanges initiaux, dont nous n‘avons été que les animateurs Louise et moi, suite a ces séances de
travail avec les autres parents, nous avons mis sur pied I'association et avons organisé des rencontres d'échanges
et des conférences. Cela nous a permis d'accomplir plusieurs réalisations, entre autres, de faire des représentations
aupres des commissions scolaires pour que nos enfants fréquentent I'école publique et nous aussi avons
convaincu les gouvernements de subventionner les protheses auditives. Il y a eu bien d'autres réalisations, tout
était a construire | Mais ce sont la les principales, celles qui ont fait que nos enfants ont pu poursuivre des études
aussi longtemps qu'ils le souhaitaient, que notre fille Chantal, par exemple, a pu entrer a l'université avec des
consceurs sourdes et obtenir des services qui leur ont permis de compléter un baccalauréat et, pour Chantal, une
maitrise en orthopédagogie ! Nous tenons a remercier, Louise
et moi, tous ceux gue nous avons connus a 'AQEPA ainsi que
tous ceux qui s'y sont joints depuis notre départ et qui ont
contribué a la faire grandir.

R 29
MILLE MERCIS ET LONGUE VIE A LAQEPA |
André Rochette et Louise Allard,

parents de Chantal Rochette,
fondateurs de 'AQEPA
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‘Quand nous apprenons que notre enfant a une surdité, peu importe le degré, nous nous sentons seuls, inquiets
et nous avons mille et une questions. Une organisation telle que 'AQEPA permet de mettre en contact des parents
et des enfants, qui vivent des situations similaires. Personnellement, voir toutes ces familles, ces enfants, leurs
réussites, leurs projets, m'a permis de dédramatiser ma situation et m'a donné de I'espoir pour la suite. Apres 4
ans, nous avons créé des amitiés sincéres et cela nous fait toujours un grand plaisir de se réunir et de partager
sur notre quotidien. Pour terminer, en quelgues mots I'AQEPA signifie pour moi.... Défense des droits, soutien,
entraide, compréhension et fraternité.

.\ . L G99
Merci a tous ceux qui donnent de leur temps bénévolement pour rendre cela possible.

Julie Briand, mére de Jessy, AQEPA Lac St-Jean

‘Au départ, c'est pour moi que ma famille est devenue membre de 'AQEPA, pas pour mon enfant. Apres I'annonce
du diagnostic, sa vie est restée la méme. Il était le méme petit garcon super heureux avec sa famille et ses amis.
C'est ma vie de parent entendant qui avait changé. Ca a été tres long pour moi de me trouver une place comme
parent d'un enfant vivant avec une surdité. D'un coté, je voulais de l'aide parce que je n‘avais aucune idée de ce
qu'il fallait faire et de l'autre, j'étais trop génée de la demander parce que mon enfant ne correspondait pas a
I'image que j'avais de ce que devait étre un enfant sourd. D'un cOté, j'avais des audiogrammes et des images de Ia
société qui me reflétaient que la situation était critique et d'un autre coté, il fallait que je m'applique a convaincre
professeurs, famille et amis que mon enfant ne les entendait pas bien. J'avais besoin de savoir qu'il y avait d'autres
parents, ailleurs au Québec, qui vivaient la méme chose que moi. J'avais besoin de voir des enfants qui, comme un
des miens, vivaient avec une surdité. C'est a travers la revue Entendre que j'ai eu les premiers contacts. Je I'attendais
avec impatience, au début, surtout pour y lire les témoignages. Ensuite, les fins de semaine familiales ont été
I'occasion, pour moi, de les voir, de les entendre et de leur parler. Ca m'a permis de comprendre que la surdité avait
plusieurs visages et, gu'avec les nouvelles technologies et les différents moyens pour favoriser la communication,
elle avait évolué tres rapidement, beaucoup plus vite que la société et les gens qui la composent.

%9
Merci a cette grande famille !

Paule Mineault, mére de Xavier, AQEPA Cote-Nord

“Je garde en téte de précieux moments, mais surtout le souvenir de plusieurs personnes exceptionnelles. En
fait, la grande majorité des personnes rencontrées et cdtoyées sont des personnes de coeur. Je ne nommerai
personne de peur d'en oublier, mais sachez qu'au fil des 5 années a la présidence et 2 autres années en tant
gu’administrateur, j'ai rencontré des personnes que je n‘'oublierai jamais, parce qu'elles sont toutes animées par
le mieux-étre des jeunes vivant avec une surdité et prétes a faire bouger des montagnes. C'est, selon moi, une
des plus grandes qualités de 'AQEPA. Du point de vue personnel, je sais que jai déja écrit sur ce sujet, mais je
récidive parce que c'est pour moi une grande vérité. Je suis une personne qui n'aime pas se faire remarquer, mais
la présidence de I'AQPEA Provinciale m'a amené a sortir de mon cocon et a surmonter la géne et la peur de parler
en public et ce pour l'avancement de la cause. Ce qui m'amene au constat suivant : Vouloir le meilleur pour nos
enfants nous pousse a dépasser nos limites et a se surpasser. En tant que parent, notre role est de faire en sorte
gue nos enfants puissent affronter la vie en possédant le plus d'outils nécessaires, mais force est de constater
gue nos enfants, sans le savoir, nous font grandir et atteindre un niveau supérieur. Pour conclure, j'aimerais juste
mentionner que mon passage au conseil d'administration restera gravé a jamais dans ma téte et que la somme des
bons souvenirs est beaucoup plus importante que celle de moments a oublier. En fait, nous avions un travail qui, a
I'occasion, n‘était pas simple, comme une planification stratégique et un plan d‘action permettant la continuité de
I'association, mais ce travail fait en équipe dans le respect de tous et la convivialité a fait en sorte d'arriver a notre
but. Longue vie a TAQEPA! 99

Alain Jean, pére de Martin, AQEPA Abitibi-Témiscamingue



photo: JP Martin
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‘Qu’est—ce que I'AQEPA apporte a Arnaud et sa famille ? Pour nous, au départ, 'AQEPA c'était une belle occasion
d'étre en contact avec des familles qui vivent la méme réalité que nous. C'était aussi de belles occasions pour que
notre Arnaud rencontre d‘autres enfants qui portent des aides auditives et qu'il ne se sente pas seul. Nous avons
deux autres enfants plus grands et il était aussi important pour eux de mieux connaitre la surdité et les bonnes
stratégies pour communiquer. Les activités et rencontres nous permettent de prendre le temps d'y porter une
attention plus particuliere lors de ces moments avec Arnaud et les autres enfants malentendants et, par la suite
avoir plus de facilité a utiliser les bonnes stratégies dans le quotidien. Avec le temps, tout cela s'est solidifié et en
plus nous avons tissé des liens avec des gens sur qui on peut compter si l'on a des questionnements ou des idées
d'interventions en lien avec le développement de notre enfant.

29
Merci a vous, AQEPA Lac -St-Jean'!

Marilyn Perron, mére d’Arnaud, AQEPA Lac St-Jean

‘Lorsque nousavonsappris que notrefils était sourd, 'AQEPA a été la premiere a nous contacter pour nousrassurer
et nous offrir son aide. Rapidement, nous nous sommes attachés a cet organisme humain qui a I'épanouissement
des enfants vivant avec une surdité au coeur de ses préoccupations. Voila déja 6 ans que I'AQEPA fait partie de

nos vies; 6 ans que cet organisme nous soutient et nous supporte dans
toutes nos démarches pour notre fils. Pour nous, 'AQEPA c'est notre lien
avec la communauté sourde, c'est elle qui nous aide a devenir de meilleurs
parents en nous éduquant et nous informant sur ce qu'est la surdité, c'est
notre bouée lorsque nous ne savons plus ou nous tourner, c'est elle qui se
bat avec nous pour les droits de notre enfant. Aujourd’hui, on ne saurait
se passer de 'AQEPA. Sans elle, il nous serait impossible de réver d'une
société a l'accessibilité universelle pour notre enfant.

29
Merci 'AQEPA d'étre toujours la pour nous et notre enfant !

Sophie Gareau, mére d'Auguste, AQEPA Montréal Régional

‘Pour nous, 'AQEPA a changé notre facon d'accepter la surdité de notre fils. Le fait d'avoir eu une personne pour
nous écouter, qui a su comprendre notre sentiment d'impuissance tout de suite dés les premieres semaines, cela a
été grandement aidant. Nous apprécions participer aux activités offertes par 'AQEPA pour échanger avec d'autres
parents qui vivent la méme réalité que nous. Nous apprécions aussi ces activités pour recueillir de nouvelles
informations. Merci pour tout! 99

Laurie Fortin, mére d'Hubert, AQEPA Lac St-Jean

‘On se souvient (du moins moi, car Loic n‘avait pas un an encore), il y a de cela presque
20 ans, quand pour la premiére fois, jai pris connaissance de I'AQEPA. Ahhhh! Une autre
association... me suis-je dit. Deux ans plus tard, j'étais président pour la région de I'Outaouais,
poste que j'ai eu pendant 10 ans et j‘ai fait une p'tite visite comme vice-président au provincial
pendant quelques années. Je n‘oublierai jamais ma premiere fin de semaine familiale, c'était a
Pohénégamook, pis ‘mausus’ qu'il faisait frette | Mais je n‘avais jamais vu un sourire si puissant
sur le visage de mon p'tit bonhomme Loic et, de toutes mes années et de toutes les places ou
je suis allé, jamais ne m'a-t-on si chaleureusement accueilli, moi et ma famille. L'intégration,
I'inclusion a I'AQEPA, c'est fort! Je me souviens quand moi, Roger et Patrice avions été les
maitres de cérémonie pour le 40¢ anniversaire de 'AQEPA, une soirée merveilleuse, et nous
voila déja au 50¢,

Joyeux 50¢ chére famille de 'AQEPA, et merci vraiment, vraiment beaucoup !

Bob Van Tilburg, pére de Loic, AQEPA Outaouais
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Paroles de jeunes

J'aime I'AQEPA parce qu'ily a plein d'enfants comme moi avec une surdité. A mon école nous sommes juste trois.
Clest le fun de passer du temps avec des gens comme moi. J'ai aimé aller jouer aux quilles. Avec I'AQEPA, on fait
toujours des activités amusantes !

29
J'adore 'AQEPA!

Jessy Morel, 11 ans, AQEPA Lac St-Jean

“Je souhaite partager avec vous mes meilleurs souvenirs avec 'AQEPA Estrie | 'TAQEPA Estrie a aidé un groupe de
sourds et malentendants a organiser deux voyages : nous avons travaillé tous ensemble pour ramasser I'argent en
vendant des choses, nous avons appris le travail d'‘équipe et a avoir une bonne relation. Notre premier voyage était
a Toronto et Niagara Falls en 2009 et le deuxieme voyage a New York en 2011. Je garde toujours de beaux souvenirs
avec le groupe et on a partagé les photos entre nous. Jai aussi eu le service d'aide aux devoirs avec Marjorie
Gosselin quand jétais a I'école secondaire. Elle m'a beaucoup aidée a améliorer mon francais et a exprimer mes
idées sur papier. Pour la premiére fois, j'ai obtenu une note de 100% sur ma production écrite ! Cela m'impressionne
beaucoup parce que jai trouvé mes textes que javais écrit quand j'étais adolescente en faisant du ménage, j'ai pu
remarquer que mon francais est différent d'aujourd’hui. Je suis fiere de ma progression! Enfin, 'AQEPA Estrie
m'a encouragée a participer au concours oratoire organisé par le Club Optimiste. Grace a I'accompagnement de
Marjorie, j'ai pu pratiquer ma présentation et j'ai gagné une bourse pour mes études grace a ce CoONcours.

%9
Merci Marjorie, merci TAQEPA!

Sonia Scalabrini, 25 ans, AQEPA Estrie

“Qu’est ce que I'AQEPA m'apporte? Durant la réflexion de cette question qui m'a été posée, ma premiere
réponse spontanée aurait été... des amies ! Mais, a bien y réfléchir, maintenant je répondrais avec certitude, de Ia
compréhension envers moi et ma famille, de l'aide, de la joie dans les moments plus difficiles pour certains, mais
surtout un regroupement de personnes qui se comprennent et qui deviennent notre deuxieme famille. 92

Kelly-Anne Perron, 17 ans, AQEPA Lac St-Jean

“J’adorel’AQEPA,j’yai rencontré pleinde personnesvivantavecune surdité
venant des quatre coins de la province, chacun avec une merveilleuse
personnalité, avec qui jai partagé mes intéréts, mes inquiétudes, mes
défis et mes réussites. J'ai rencontré des personnes formidables et jai eu la
chance d'aller les visiter a leur maison durant mes vacances. Mon coup de
coeur c'est I'Expo Passion, car je pouvais partager ma passion et connaitre
celles des autres. Méme si la fin de semaine familiale est annuelle, je pouvais
voir comment mes amis ont grandi, changé et maturé.

29
Bon 50¢ 'AQEPA!

Loic Royer Van Tilburg, 20 ans, AQEPA Outaouais
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LAQEPA, de génération en génération

Chantal

“J’ai connu I'AQEPA en 1969 a Québec, suite a une
rencontre avec le docteur Pierre Ferron (HDQ) qui m'a
référée a Soeur Vachon, directrice au Centre de I'Ouie
et de la Parole a Sillery, qui préconisait l'intégration
avec les entendants. Cela n'était pas tres facile pour
ma fille, mais je peux dire qu'aujourd’hui, cela lui a bien
servi, car elle parle et s'exprime tres bien. Bien s(r, a
I'adolescence en 1980, ma fille a voulu se joindre avec
les sourds a la Polyvalente de Charlesbourg. Elle a fait
un choix qui pour elle était important.

Quand jai joint I'AQEPA, j'ai rencontré des meéres et
peres qui vivaient le méme questionnement et les
mémes problemes pour le bien-étre de leur enfant
sourd. Merci a cette association qui m'a apporté
beaucoup et je souhaite que tous ceux qui ont besoin
des services en profitent autant que moi. 22

Chantal Couture,
meére de Marie-Andrée Gilbert

Marie-Andree

‘Je tiens a souligner a travers la plume un grand merci
a 'AQEPA d'exister. Elle a pu apporter une grande aide a
ma mere pour qui mon handicap invisible était tout un
monde inexploré. Et il faut oser le dire, je la comprends!
Si c'est un monde inconnu pour d'autres, il ne l'est
pas pour moi, parce que je porte « ces chaussures »
depuis que je suis née... La surdité ne devrait pas étre
un tabou. Sion apprend a dépasser les préjugés, on ne
fait qu'y trouver des merveilles ... Oui, des merveilles!

Deux mots que jutilise souvent dans ma vie
quotidienne : MERCI MAMAN. Pour ton incroyable
patience pour m‘apprendre a parler, accroitre mon
autonomie, découvrir plein d'astuces pour traverser
le chemin de la différence ... Et je peux vous dire
que ses efforts ont porté fruit... A 26 ans, lors de la
naissance de ma fille cadette, Marie-Soleil, I'instinct
maternel m'a amenée a dire qu'elle avait un probleme
d'audition et pourtant, elle navait que 2-3 mois! Quand
l'audiologiste a confirmé, la grande barriere gu'est
« l'isolement » disparut.... Je nai nullement hésité a
recourir a de l'aide afin d'entreprendre les démarches
pour répondre a ses besoins et de plus, transmettre
les outils, durant son enfance. Merci encore a 'AQEPA

d'exister. Un message aux parents qui apprennent la
surdité de leur enfant: « Peut-étre que le simple mot
"surdité" fait peur, c'est un défi a découvrir, mais soyez
assurés qu’un jour, votre enfant vous remerciera. » 22

Marie-Andrée Gilbert,
mere de Marie-Soleil Leblanc Gilbert

Marie-Soleil

“Quand javais 17 ans, jai rencontré une femme
prénommé Renée, qui travaillait a 'AQEPA de Montréal
en 2009. Elle m'a prise sous son aile pour travailler
avec elle et des groupes d'enfants. J'avais énormément
de plaisir a animer les activités pour ces jeunes ayant
tout type de surdité. Leur handicap ne les empéchait
pas d'étre heureux. Que de beaux souvenirs de cette
année-la, au sein de cet organisme qui a vraiment un
impact positif pour les parents qui ne demandent qu'a
comprendre et étre compris. Jai alors eu le coup de
foudre. Je voulais moi aussi avoir un impact positif
dans la vie des gens, comme Renée. Jai compris que
méme avec ma surdité, je pouvais aider beaucoup
de personnes autour de moi. LAQEPA m'a donné la
flamme, la passion que jai aujourd’hui pour inclure et
faire une différence significative aupres d'eux.

Quand jai appris que mon fils Liam était malentendant,
jaieulamémeréactionquemamereilya26ans:«Super!
Nous allons nous comprendre et nous supporter! Tout
ira bien! » Et oui! Car je peux comprendre exactement
Cce que ma mere a vécu avec moi et je sais comment
Liam pourra se sentir quand il grandira. Nous serons
la pour lui, les services aussi. Mais ce n'est pas tout le
monde qui réagit de maniere aussi positive. Je connais
les services qui sont offerts aujourd’hui, mais ce n'est
pas le cas de tous les parents et jespere pouvoir les
aider dans cette voie. Jai plusieurs projets en téte !

N'ayez pas peur si votre enfant est malentendant ou
sourd. N'ayez pas peur d'aller chercher les ressources...
surtout n‘ayez pas peur, vous n'étes pas seuls! Merci,
AQEPA d'étre la dans la vie des parents et enfants. Et...
AQEPA de Québec, on se retrouvera! 29

Marie-Soleil Leblanc-Gilbert,
mere de Liam Rousseau et
Adjointe a la direction de 'AQEPA Québec Métro
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Recevoir de UAQEPA... pour redonner a CAQEPA

N

‘Notre premiére participation a I'AQEPA flt a
I'occasion d'une des rencontres de nouveaux parents
ayant un enfant vivant avec une surdité, animée par
Josette Lebreux, mere extraordinaire de Katherine.
Depuis, je l'ai accompagnée dans toutes les autres
rencontres pendant quelques années. Ces échanges
partagés avec les parents et professionnels qui
travaillent dans la surdité m'ont permis de mieux
connaitre ma surdité, mes limites, de mieux vivre
la surdité de mes enfants, de mieux informer les
nouveaux parents, de les écouter, de leur donner
espoir et de partager mon vécu.

J'ai eu beaucoup de plaisir a m'impliquer davantage a
I'AQEPA, que ce soit en tant que présidente, bénévole,
personne ressource, représentante, animatrice ou
organisatrice...

Nous avons participé a plusieurs fins de semaine
familiales en famille, puis jai continué a participer
seule, pour 'AQEPA Provinciale : j'ai eu beaucoup de
plaisir a rencontrer d'autres parents et membres
extraordinaires de différentes régions de la province
du Québec. Au cours de ces années, plusieurs liens
d'amitié se sont développés et ce fut toujours un
plaisir de se retrouver. Je souhaite que cela continue
encore longtemps pour tous les membres car c'est un
privilege pour nous et pour les enfants.

M. Donat Lavallée fUt le directeur de 2000 a 2013 et jai
eu un immense plaisir de travailler avec lui. Je me suis
impliquée avec cceur et joie dans différents dossiers
de services jusqu’a devenir la coordonnatrice des
activités familiales et camps de jour, entourée d'une
équipe de travail extraordinaire. Il faut dire que jai
occupé plusieurs autres activités et emploi en méme
temps (scout, Plaisir de lire, chauffeur d‘autobus,
hockey, ringuette..). Jai eu la chance de rencontrer
beaucoup de gens qui travaillent dans le milieu de la
surdité et d'autres handicaps : que ce soit les équipes
dans les écoles, les membres d'autres organismes
pour les personnes sourdes, les professionnels des
centres de réadaptation, les députés, les donateurs, les
organisateurs et moniteurs de camps du Québec... J'en
ai toujours profité pour représenter et faire connaitre
I'AQEPA...

LAQEPA m’a donné la chance davoir une grande
famille : d'abord Josette, puis les nouveaux parents des
rencontres, mes amis parents bénévoles, des membres
du C.A., des familles dans les activités familiales, ces
beaux enfants et ados, les animatrices et animateurs
des activités et camps, mon patron Donat Lavallée,
mes collegues et amis-e's. Je n'en garde que de bons
souvenirs.

A T'AQEPA, il était important pour moi de faire
comprendre que la surdité n'est qu'un obstacle a
la communication : il faut apprendre a la connaitre.
Il existe plusieurs moyens de communiquer et de
s'outiller afin de mieux vivre sa surdité. J'avais a coeur
le bien-étre de tous ces jeunes que j'ai eu la chance de
cbtoyer et de voir devenir autonomes, heureux dans
leur peau, relever de nouveaux défis, foncer dans leur
cheminement afin de réaliser leur réve. 92

Renée Tremblay, AQEPA Montréal Régional
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Mes parents connaissent ma surdité depuis I'age
de mes 21 mois. Suite a ce diagnostic, ils sont allés
chercher de l'aide pour leur permettre d'évoluer en
partageant I'expérience d'autres parents qui vivaient la
méme situation. Donc, I'Association du Québec pour
Enfants avec Probléemes Auditifs nous a énormément
aidés a traverser cette aventure.

Apres plusieurs rencontres de partage, nous avons
eu du support de I'AQEPA qui a aidé mes parents a
payer une partie des camps d'été. Cela m'a permis
de comprendre ce qu'est la surdité. N'oubliez pas
gu'a une certaine époque on croyait qu'un sourd était
automatiquement muet.

Les rencontres avec différents intervenants m'ont
permis de recevoir des services tels que lI'orthophonie,
d'obtenir un systeme MF. Tout cela m'a permis de
poursuivre mes études a l'école réguliere jusqu'au
CEGEP.

LAQEPA m'a apporté de grandes fiertés :

+  Lafondation du projet FunAdos avec ma meilleure
amie Monia Lamontagne qui a pour but de créer
un lien avec les jeunes adolescents malentendants
ou sourds vivant dans une société entendante.
Comme cest un projet qui apporte beaucoup
aux jeunes, nous avons décidé, Monia et moi, de
prendre la releve avec la collaboration de 'AQEPA.

+  Laréussite de mes études en Travail social, malgré
un parcours assez difficile.

Enfin, pourquoi suis-je impliquée au consell
d'administration de I'AQEPA Abitibi-Témiscamingue ?
En tant que personne sourde, jai voulu partager mon
expérience, trouver des stratégies, des outils pour
les personnes vivant avec une surdité, promouvoir le
service d'interprétariat et abattre les préjugés. Tout
cela m'a amenée a devenir administratrice de 'AQEPA
dans ma région.

Donc, n'hésitez pas a communiquer avec les membres
de cette belle association de votre région qui pourront
vous référer pour avoir davantage d'informations sur
les services qui existent pour les enfants.??

Mélissa Trudel-Martel,
AQEPA Abitibi-Témiscamingue
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Paroles d’employé-es et de bénévoles

Dans un premier temps je veux souhaiter longue vie
'"AQEPA qui célebre son cinquantenaire.

N

a

Je ne suis pas certaine que de nombreux parents
membres aujourd’hui m‘auront connue dans le
temps. Ce temps était de 1979 a 1983 comme agente
d'information et de 1989 a 2008 comme directrice
générale. De nombreux dossiers ont été défendus,
certains gagnés, d'autres en attente et qui attendent
encore. Mais jaimerais parler de deux dossiers dont
je suis pas mal fiere qui demeurent encore d'actualité
et qui semblent encore répondre aux besoins des
parents et des jeunes.

La fin de semaine familiale qui entoure I'assemblée
annuelle de I'organisme. Lors de mon arrivée comme
directrice générale, 'assemblée annuelle se déroulait a
Montréal dans un local du 3700 rue Berri, peu de gens
des régions pouvaient y assister. Avec le soutien du
conseil d'administration et de bailleurs de fonds, nous
avons pu envisager d'autres facons de faire : la fin de
semaine familiale avec des activités pour les jeunes et
des échanges pour et entre les parents a vu le jour. Le
succes ne semble pas diminuer.

Le projet Plaisir de lire afin de rejoindre le plus de
nouveaux parents et ce, le plus tot possible apres le
diagnostic, a été mis en place avec Céline Pepin et
Lise Brindamour. Ces deux personnes ont parcouru
le Québec et soutenu de nombreux parents en leur
apportant leur connaissance de la surdité d'un enfant
et en donnant donc de I'espoir aux nouveaux parents.
En plus de faire un peu de pédagogie avec des livres et
des jeux pour les tout-petits. Mon plus grand bonheur
est que ces projets sont encore en place et répondent
encore aux besoins.

Ce qui m'a amenée dans le monde de la surdité, c'est
mon frére Pierre et son fils Patrick, mon neveu et filleul.
Comme parent, Pierre s'estimpliqué dans 'AQEPA dans
le monde scolaire et les organismes de défense des
droits. Patrick suit les traces de son pere, a sa fagon,
avec deux belles filles et une vie remplie de travail, de
loisirs, de voyages et d’engagements sociaux. Patrick
n'est pas handicapé, oui il a une déficience auditive,
mais il a su s'insérer dans son monde en étant qui il
est tout en travaillant a améliorer la compréhension du
vécu de la personne sourde. Je suis tres fiere de Iui.

C'est un produit de 'AQEPA et du cheminement que
ses parents et lui ont fait en croyant au potentiel de
tous les enfants vivant avec une surdité.

Je veux souligner I'énergie et l'espoir que tous les
parents et les professionnels mettent a soutenir
parents et jeunes dans leur cheminement vers un
avenir meilleur. Cela vaut tous les efforts que vous

faites et je vous salue bien bas. 92

Pauline Lazure,
ancienne directrice générale
de I'AQEPA Provinciale

¢
Les hasards de la vie m'ont menée a 'AQEPA. Les
personnes de qualité que j'y ai cOtoyées ont fait en
sorte que je m'y suis attardée.

Le c6té « humain » de I'AQEPA est particulierement
riche et attachant. Les rencontres de parents parfois
désemparés, mais combien déterminés, de jeunes qui
travaillent fort tout en étant plein de vie et de talents
ainsi que les professionnels passionnés et dévoués
m’‘ont nourrie tout le long de ces années.

Une chose dont je suis fiere de cette période est
la publication de la revue Entendre. J'en ai eu la
responsabilité pendant une centaine de parutions.
Jai travaillé a ce que la revue Entendre soit une source
d'information fiable et diversifiée ainsiqu'uninstrument
d'appartenance pour les membres en méme temps
que le véhicule de I'image de I'Association (valeurs et
préoccupations). Mission assez bien réussie !

Merci de m'avoir fait partager larmes, fous rires,
craintes, espoirs, difficultés, succes et tapes sur
I'épaule??

Louise Bellemare
ancienne adjointe a la direction
de I'AQEPA Provinciale
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“J’ai tellement de beaux souvenirs de mon passage a
I'AQEPA Estrie. Au fil des années comme coordonnateur
et bénévole, jai rencontré des jeunes inspirants qui
avaient des idées et des choses a dire, des parents
impliqués aupres de leurs enfants et des intervenants
soucieux de ce qui se passe dans le domaine de la
surdité dans leur région.

Il'y a une place privilégiée dans mon coeur pour les
deux années passées a préparer un voyage a Toronto
et Niagara Falls. Il en a fallu des heures de rencontres
et des heures de travail pour réussir a amasser les
fonds nécessaires, mais le résultat a été inoubliable. Le
groupe a tissé des liens qui, a mon avis, ne s'effaceront
jamais.

Il serait aussi difficile d'oublier I'organisation du souper
silence. L'événement a fait beaucoup jaser. Les efforts
de toute l'équipe ont fait en sorte de regrouper
beaucoup de monde autour de la surdité et de passer
une soirée vraiment agréable. L'activité a été un franc
succes au-dela de son but lucratif.

Pour ma part, je me suis fait des amis. Des amitiés qui
durent depuis maintenant 15 ans. C'est une de ces
amitiés qui fait en sorte que je suis a nouveau impliqué
dans le milieu de la surdité en Estrie depuis quelques
mois. Le milieu a laissé des marques importantes et
j'y demeure attaché professionnellement comme
interprete et comme bénévole en m'impliquant aupres
du SIPSE (Service d'interprétation pour personnes
sourdes de I'Estrie)??

Marc Lavertu, AQEPA Estrie

‘Je me nomme Caroline mais a 'AQEPA Montréal
Régional, on me connait sous le nom de Fleur. J'y ai
travaillé de 2011 a 2015. Travailler pour les camps de
I'AQEPA a été une des plus belles expériences que jai
eues!

J'ai choisi 'AQEPA parce que je trouvais que leurs camps
étaient les plus beaux pour les jeunes vivant avec une
surdité. Etant une personne Sourde de naissance, jal
eu la chance d'étre un modele pour les jeunes et leurs
familles.

J'ai débuté a titre de cheffe de camp pour ensuite gravir
les échelons et devenir coordonnatrice-adjointe et
finalement coordonnatrice de tous les camps. Malgré
les hauts et les bas, le chaos des campeurs qui courent
partout et les imprévus, ce qui était le plus important

pour moi et que je garde en souvenir, C'est de vaoir les
sourires sur les visages des enfants et leur envie de
revenir au camp !

Chaque année, jai eu la chance de travailler avec
beaucoup de moniteurs différents, ils ont tous joué un
réle tres important dans la vie des enfants en plus de
leur faire passer un été amusant!

Je tiens a vous remercier pour votre merveilleux travail
et je suis tres fiere de faire partie de la grande famille
AQEPA et d'avoir fait rayonner l'organisme au travers
mon travail de coordonnatrice!

Le plus beau souvenir que jai, c'est lorsque jétais
cheffe de camp et que je devais animer les thématiques
et que je voyais les visages des enfants émerveillés.
Il n'y a pas assez de mots pour l'expliquer, guand on
voit la magie dans le visage d'un enfant ca n‘a pas de
prix. Je pourrais vous raconter énormément de bons
souvenirs, mais le texte serait trop long (rire). Je veux
dire quelque chose a une merveilleuse personne qui
m‘a soutenu beaucoup dans mon long chemin : Marie-
Josée Richard, un gros MERCI !

Pour finir, merci aux parents de nous faire confiance et
a 'AQEPA de m'avoir fait confiance pendant toutes ces
belles années remplies de souvenirs inoubliables que
je garderai toute ma vie! 9?2

Caroline Rivard,
ancienne coordonnatrice des camps
de I'AQEPA Montréal Régional
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¢ o . . ,

« Si les médecins pouvaient venir passer une fin de
semaine familiale pour mieux comprendre, tout serait
tellement plus simple... »

Décider de faire sa médecine (ou toutes autres études
dans le domaine des sciences de la santé), c'est un
acte de foi. Cela implique une série de sacrifices
personnels, motivés par une volonté sans faille d'aider,
a notre maniere. Elle est profondément ancrée en
nous, nous donnant I'énergie pour passer au travers
d'interminables années d'études. Soir aprés soir, le
nez dans nos livres, nous travaillons sans relache pour
atteindre notre but : faire la différence dans la vie de
nos patients. Malgré tout, cette volonté d'aider n'est
pas toujours exprimée de maniére appropriée : il s'agit
de ma principale constatation suite a la journée que
j'al pu passer a la fin de semaine familiale organisée
par 'AQEPA Provinciale. De par notre formation et,
souvent, de par notre personnalité, nous sommes
proactifs, nous voulons maximiser les ressources a
notre disposition, nous tentons toujours de faire plus
pour nos patients.... En oubliant parfois ce que eux,
veulent ou ressentent.

Dans le cadre d'un panel de parents discutant de
leur relation avec le systeme de santé, il est souvent
revenu que, apres I'annonce du diagnostic, ils avaient
eu l'impression d'entrer dans un engrenage impossible
a arréter. Rendez-vous avec le médecin de famille,
l'orthophoniste, l'ergothérapeute, la travailleuse
sociale, l'audiologiste, 'ORL, plusieurs fois par semaine
et souvent loin de la maison, exercices de réadaptation
a faire quotidiennement, plan d'intervention a I'école,
activités spécialisées les fins de semaine et a I'été..
Les mots marathon, essoufflement, épuisement,
excessif, lourdeur et impuissance sont revenus a
plusieurs reprises dans le discours des parents et
m'ont particulierement frappée en tant que future
professionnelle de la santé; notre volonté d'améliorer
la qualité de vie des patients pouvait, au final, étre
vécue négativement.

Cette impression ne m'a pas quittée depuis mai dernier
: malgré toutes nos bonnes intentions, Nnous pouvons
« mal aider ». Dans notre « élan d'intervention », nous
avons tendance a oublier que les patients et leurs
familles sont les mieux placés pour savoir ce dont ils
ont besoin, qu'ils sont les spécialistes de leur condition
ou de celle de leur enfant. S'affirmer et dire non peut
étre tres difficile face a un professionnel, mais cela ne
devrait jamais étre le cas, car la premiere étape pour
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Frédérique Ouellet
bénévole et ancienne stagiaire de 'AQEPA Estrie

“J’ai décidé de servir dans la communauté Sourde
parce que l'inclusion est une de mes valeurs de base.
A I'AQEPA, je peux servir auprés de jeunes Sourds et
malentendants, aidant les malentendants a découvrir
la culture Sourde souvent pour la premiere fois. C'est
si enrichissant! Je ne peux pas changer le monde
au complet mais je peux faire une différence dans la
vie d'un invididu a la fois. Et pour chaque Sourd qui
manque une information de moins parce que je
la lui ai traduite, chague enfant malentendant que
j'équipe pour réussir a I'école, chaque parent d'enfant
Sourd ou malentendant que je dirige vers de bonnes
ressources, je fais ma part pour réduire le fossé entre
les entendants, les malentendants et les Sourds.

Mes plus beaux souvenirs sont les moments ou les
entendants, les malentendants et les Sourds sont tous
réunis a la méme place pour la méme cause (exemple:
la journée d'étude sur la scolarité des enfants Sourds
et malentendants). Lorsque nous réalisons que nous
ne sommes finalement pas si différents, pour moi, c'est
indescriptible.

Maplusgrandefiertéfutaucampd'été2018. Lesenfants
étaient a une sortie de jeux gonflables ouverts a tous.
Il'y a eu un concours de karaoke entre plusieurs camps
de Montréal et 'AQEPA avait aussi été choisie. Papillon,
I'une des chefs de camp, y a représenté I'AQEPA. Elle a
chanté en signant, tandis que le moniteur d'un camp
de Montréal Iui tenait le micro et chantait aussi. Pour
moi, j'étais fiere: les enfants Sourds et malentendants
avaient été inclus dans leurs langues respectives
(franggis et LSQ), dans un événement public. Yes, we
can!ll

Maranatha Okokon
ancienne tutrice de ’'AQEPA Montréal Régional
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“1969—2019 50 ans d'engagement aupres des
enfants atteints de surdité et de leurs parents. Voila
l'ceuvre sociale de 'AQEPA. Mais il y a beaucoup plus.
Il'y a le bonheur de la fraternité, du soutien mutuel,
l'espace pour la créativité de tous et toutes et le levier
nécessaire pour faire avancer la cause de la surdité,
pour provoquer des changements sociaux majeurs,
des changements de mentalité et surtout pour amener
de nouvelles législations beaucoup plus pro-actives
pour le mieux-étre des enfants atteints de surdité.

Jai connu 'AQEPA en 1972 et Iui suis restée fidele
jusgqu'en 1988, moment ou jai réorienté ma carriere.
Ce fut pour moi 16 années de bonheur partagé, de
réelles amitiés qui ne se sont jamais démenties, je
pense particulierement a Céline Bergevin, décédée en
2016, a Diane Provencal, Pierre et Micheline Vennat.
Ce fut des années de combats épiques pour faire
avancer la scolarisation des enfants atteints de surdité,
leur intégration sociale et pour implanter les services
d'interprétation orale a I'Université de Montréal pour
la premiére génération d'enfants sourds parvenus a
I'age adulte. Je pense plus spécifiqguement a Chantal
Rochetteinscrite a lafaculté des sciences de I'éducation
au début des années 1980. Combat épique également
pour provoquer les changements d'attitudes de nos
dirigeants trop enclins a marginaliser I'enfant et I'adulte
atteints de surdité.

A titre de professeure agrégée a I'Université de
Montréal, j'ai été heureuse de cette étroite collaboration
entre I'Ecole dorthophonie et daudiologie de
I'Université de Montréal et 'AQEPA. Mes étudiante's
avaient été invité-e's, voire incité-e's, a s'engager vis-
a-vis 'AQEPA dans le cadre de ses congres annuels,
de ses campagnes annuelles de prévention a la place
Ville-Marie et bien s(r, je les avais encouragé-es
a écrire des articles dans la revue Entendre.
Ici je fais un petit clin d'ceil a Micheline et Pierre Vennat,
fondateur et responsable de la revue a cette époque.
Et méme les parents de I'AQEPA avaient été invités a
participer a certaines activités pédagogiques offertes
a I'Ecole d'orthophonie et d'audiologie de I'Université
de Montréal dans le cadre de séminaires en déficience
auditive que janimais ainsi qu'a d'autres activités
initiées dans le cadre de I'année internationale des
personnes handicapées en 1981.

Merci a chacun et chacune de vous que jai cOtoyé-e's
pendant plus de seize ans. Vous avez marqué mon
histoire personnelle et m'avez permis de me construire
comme personne humaine engagée socialement.

Merci a 'AQEPA de m'avoir ouvert ses portes et son
coeur. MerciallAQEPAaunomdetousles professionnels
de la surdité qui voient leurs activités professionnelles
soutenues par elle. Merci a 'AQEPA au nom de tous ces
enfants maintenant adultes qui ont vu leur vie s'ouvrir
3 limpossible.??

Josette Le Francois

Membre de I’'AQEPA de 1972 a 1988
Professseure a I’Ecole d’orthophonie

et d'audiologie de I'Université de Montréal
de 1972 a 1988
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Christianne Giard

Une bénévole en or

Orthophoniste au Lac St-Jean, principalement aupres
des enfants des communautés autochtones, elle
est « tombée » dans I'AQEPA il y a plus de 40 ans.
Laudiologiste de la région, impliqué sur le conseil
d'administration de I'AQEPA Lac St-Jean, I'a convaincue
de le remplacer au secrétariat pour une année... et elle
ne nous a finalement jamais quittés !

Impliquée dans son AQEPA régionale puis rapidement
comme représentante régionale et méme secrétaire
a I'AQEPA Provinciale, Christianne est devenue au fil
des années notre éminence grise, la mémoire de notre
association.

Nous avons le plaisir et la chance, a chaque année,
de pouvoir compter sur son regard affuté pour aider
I'équipe a organiser la Fin de semaine familiale, pour
relire et corriger la revue, pour participer aux comités
de travail et aux réflexions, pour créer des outils ou des
campagnes de sensibilisation, pour nous encourager,
nous rassurer, nous conseiller.

Par son grand coeur, son franc parler, son honnéteté,
sa générosité et son entregent certain, elle apporte
énormément a I'AQEPA et aux familles !

Christianne, pour toutes ces heures et toute
cette énergie consacrées a notre cause, pour ton
engagement, et ton humanité... MERCI !

photo: Jimmy Simard

Pierre Vennat
Une plume engagée

A l'emploi du quotidien La Presse, pendant plus de
45 ans comme journaliste, chroniqueur, éditorialiste,
responsable des pages économiques, puis responsable
du Centre de documentation, Monsieur Vennat a
siégé au conseil d'administration du Conseil de presse
du Québec et s'est surtout fait connaitre dans la
défense des personnes vivant avec une surdité et des
personnes handicapées.

Pendant 15 ans, avec son épouse, Micheline
Beauséjour-Vennat, il a milité au sein de 'AQEPA et, a
ce titre, a fondé et dirigé la revue Entendre.

Puis, avec dautres, il a participé a la fondation
du Conseil québécois de la déficience auditive du
Québec (CQDA, aujourd’hui devenu le ReQIS), visant
a réunir sous un méme chapeau tous les organismes
s'occupant du bien-étre des sourds de naissance,
devenus sourds et malentendants, tant jeunes
qu'ainés du Québec. C'est ainsi qu'il se fit le promoteur
du Premier Sommet québécois sur la surdité, qui, au
début de 1986, avait réuni plus de 450 participants
et la ministre de la Santé du Québec pendant trois
jours au Sheraton de Montréal. Il participa également,
avec d'autres membres d'organismes, a la fondation
de la Confédération des organismes de personnes
handicapées du Québec (COPHAN). Merci, monsieur
Vennat, d’avoir mis votre plume et votre expertise
au service de notre cause!
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Les partenaires de CAQEPA

Linclusion sociale des jeunes vivant avec une surdité est un enjeu de taille qui nécessite le
soutien de multiples acteurs. LAQEPA a la chance de pouvoir compter sur la collaboration et
Uappui de plusieurs partenaires précieux. Merci a eux de leur soutien!

les membres de I'équipe de la permanence,

les membres du conseil d'administration ainsi
que les nombreux bénévoles de I'AQEPA pour le
50¢ anniversaire de l'organisme! Au courant des
dernieres années, 'AQEPA s'est investie a la COPHAN
sur des sujets d'importance entre autres en lien
avec I'éducation, plus particulierement I'amélioration
des services aux éleves ayant des limitations
fonctionnelles, la reconnaissance du statut de proche
aidant et sur différentes priorités en lien avec les
services de santé et des services sociaux. Nous tenons
a rappeler l'importance du milieu communautaire au
travers les différentes actions de 'AQEPA. L'expertise
de l'organisme permet une meilleure inclusion des
enfants ayant des problemes auditifs et I'AQEPA
est toujours présente pour rappeler a la COPHAN
les différents enjeux et solutions potentielles pour
permettre l'accomplissement de leur mission. Nous
souhaitons une bonne continuation a I'AQEPA, du
moins pour les 50 prochaines années !

|_a COPHAN tient a prendre le temps de féliciter

Toute I'équipe de la COPHAN

créée a partir d'un besoin vital : briser 'isolement

de parents qui ont des enfants sourds et
malentendants. Cinquante ans que cet organisme
répond a cette mission et qu'il n'a pas failli. Certains
membres du conseil d'administration du ReQIS en ont
été témoins car leurs parents ont collaboré de loin a
cette fondation. Grace au travail acharné des premiers
pionniersetdes bénévoles quiontcruencetorganisme,
nous voyons un résultat concret face a leur conviction :
s'assurer du bien-étre de ces enfants et de leur famille.
Depuis cinquante ans, beaucoup d'eau a coulé sous les
ponts et 'AQEPA, a l'aide de ses membres, employés
et partenaires, a travaillé a la sueur de son front et agi
beaucoup pour ses membres. Elle a défendu plusieurs
dossiers, surtout dans le milieu de I'éducation. Elle a
fait beaucoup de représentations politiques qui ont
porté fruit. En effet sans eux, sans leur engagement,
sans leur disponibilité, 'AQEPA n‘aurait plus sa raison
d'exister. Donc, nous constatons que vous avez réussi
votre pari.

Cinquante ans que l'association existe. Elle a été

Enfin, nous récapitulerons en se rappelant que la
philosophie d'une association est de se réunir autour
d'une méme passion, méme activité mais aussi autour
de valeurs communes telles que le respect, ouverture
d'esprit, intégrité, engagement, coopération. C'est
cette diversité, cette mixité qui font la richesse d'une
association.

Au nom du conseil d'administration et de I'équipe,
nous vous souhaitons longue vie a votre association.
Continuez de nous étonner, a nous présenter des
animations de grande qualité mais surtout continuez
a vous amuser, de vous faire plaisir car tant que vous
aurez en vous cette petite flamme qui vous motive,
nous en profiterons tous.




Février 2020 - Entendre

25 ans pour le bien-étre et la santé

des enfants et des familles

LAgencedelasantépubliqueduCanada,danslecadreduProgramme
d’action communautaire pour les enfants (PACE), finance depuis de
nombreuses années notre programme de stimulation précoce par

la lecture, Plaisir de lire.

enfants (PACE), qui fait la promotion de la santé et
du développement des jeunes enfants et de leur
famille, a célébré en 2019 ses 25 ans.

‘ e Programme d‘action communautaire pour les

Financé par I'Agence de la santé publique du Canada,
il est offert par plus de 400 organisations partout au
pays, dont I'Association du Québec pour enfants avec
problemes auditifs (AQEPA).

Lamiseenceuvreduprogramme passe par l'implication
soutenue d'acteurs communautaires comme le votre,
qui jour apres jour, rejoignent et offrent aux enfants
et aux familles des activités et des services adaptés a
leurs besoins.

Grace a votre contribution, les participants au
programme ont déclaré que leurs enfants sont
davantage intéressés par la lecture et les livres,
ce qui favorise leur bien-étre et ladoption de
pratiques positives en matiere de santé, des bases
particulierement importantes pour la petite enfance.

Félicitations pour les 50 ans d'existence de votre
organisme !

Source : Agence de la santé publique du Canada

Les parents en parlent

De voir arriver l'intervenante du programme Plaisir de Lire, avec ses sacs pleins de livres, était toute une visite !
Un temps de qualité avec les enfants, ou I'amour des mots a été planté. (...) C'est un peu comme de les outiller pour

leur permettre de bien réussir | 92

J'ai appris plusieurs nouveaux trucs pour aider mon enfant a aimer les livres et j'ai aussi apprécié I'information
complémentaire qu'on me donnait afin d'apprendre plus de choses sur la réalité de la surdité.??

Partez a la découverte des mots
avec votre enfant!

Infos et inscriptions :

(514) 842-8706 - info@agepa.org
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La collaboration en Estrie, une histoire a partager
Par Steve Quirion, coordonnateur clinique - CIUSSS de UEstrie - CHUS

Les intervenants des services de réadaptation en déficience auditive tiennent a dire merci a
UAQEPA Estrie pour le travail de collaboration effectué années aprés années pour et avec les

familles.

mieux outiller les jeunes et leur famille et pour

briser lisolement des adolescents ayant une
déficience auditive, 'TAQEPA Estrie, en collaboration avec
I'équipe d'intervenants de réadaptation spécialisée
en déficience auditive du CIUSSS de I'Estrie CHUS, a
lancé une série de trois capsules vidéo destinées a
aider les parents, la famille et les proches. Ainsi, sept
adolescents ayant une déficience auditive ont tourné
cette série de vidéos informatives.

E n 2019, dans le cadre d'un projet commun pour

Des trucs pour mieux socialiser
et reussir

Dans les différentes vidéos, les adolescents prennent
la parole pour expliquer quels sont les meilleurs trucs
a utiliser lorsqu’'on s'adresse a eux, comment ils font
pour bien réussir a 'école et comment ils font pour
entrer en contact avec les autres.

Un projet nourrissant pour l'estime

En plus de leur donner la chance d'étre comédien
d'unjour, le projet visait également a ce que les jeunes
interagissent avec d‘autres adolescents ayant une
déficience auditive, s'expriment sur ce gu'ils vivent et
développent leur confiance.

Du tournage au partage

Au-dela du tournage, la journée a été une occasion
pour ces adolescents de se rencontrer et d'échanger
sur leurs réalités et leur quotidien. Pour l'occasion,
les intervenants ont invité un jeune adulte avec des
problemes auditifs a venir raconter son expérience et
ses défis relevés a I'école secondaire et a son entrée
sur le marché du travail.

Finalement, une soirée « tapis rouge » a été organisée
afin de souligner l'implication des adolescents. Lors
de cette soirée, deux témoignages a l'attention des
familles ont aussi été présenté.

Le lien suivant vous permettra de visualiser les
capsulesvidéo : http:/bit.ly/CIUSSSEstrie

Soulignons également que ce groupe de travail a été
finaliste au Gala d'excellence du CIUSSS de I'Estrie
CHUS a l'automne dernier dans la catégorie Agir pour et
avec les usagers, ses proches et la population. Une belle
reconnaissance pour ce projet de collaboration !


http://bit.ly/CIUSSSEstrie
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Une fin de semaine familiale tres spéciale

Retour sur Uédition 2019

Par Claire Moussel

Une nouvelle date pour une nouvelle formule! Cette année, la Fin de semaine familiale de CAQEPA
aeulieule 31 aolt et le 1er septembre 2019 au Village Vacances Valcartier. Une fin de semaine tres
spéciale, haute en couleurs, qui laissera a tous les participants des souvenirs ensoleillés et festifs
ainsi qu’un attachement toujours plus fort a la grande famille de CAQEPA.

de 200 personnes (soient 35 familles avec

une surdité et plusieurs anciens membres,
partenaires, employés et alliés) se sont réunies dans
ce grand complexe dédié aux activités familiales, a
proximité de Québec, pour trouver du répit, retrouver
ou rencontrer de nouvelles familles et partager leurs
expériences communes.

\
0 I'occasion des 50 ans de notre organisme, plus

Des moments de partage
dédiés aux parents

Retrouvailles

Chaque année, la fin de semaine familiale est un moment
privilégié pour les familles venant des quatre coins du
Québec qui se retrouvent enfin pour partager leurs
expériences communes. Arrivés progressivement pendant
le samedi matin, les parents ont été accueillis par notre
équipe et ont pu confier leurs enfants aux animateurs.

lls ont pu profiter des vastes espaces de I'Hotel Valcartier
pour jaser, relaxer et diner, pour commencer les activités
de l'apres-midi dans un état d'esprit apaisé et serein.

Une fois de plus, nous avons pu compter sur 'AQEPA
Lac St-Jean qui a élaboré une activité visant a favoriser le
réseautage entre parents.

Conférence : Le stress dans détresse, comment
concilier travail et famille?

Grace a une conférence-atelier de 2h30, nos parents
ont eu le plaisir de découvrir les précieux conseils
d'Emilie Vincent, formatrice Commeunique, prodigués
avec humour et optimisme, pour les aider a étre des
parents et des enfants responsables, heureux et
épanouis et a trouver I'narmonie entre travail et famille.
(voir notre résumé en page 43)
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50 ans de 'AQEPA : I'histoire d'une grande famille

Les parents se sont rassemblés sur la terrasse autour
des membres fondateurs et historiques de I'AQEPA
pour souligner, lors d'un 5 a 7, cinquante années
d'actions menées par notre organisme, a l'initiative de
Monsieur et Madame Rochette.

Les parents fondateurs, leur fille née avec une surdité
et pour quiils se sont battus, et différents membres et
employés engagés depuis de nombreuses années ont
livré d'émouvants témoignages. Cette rétrospective
a permis de constater toutes les victoires accomplies
grace au travail commun de nombreux acteurs, qui
nous amene aujourd’hui a viser l'inclusion sociale, et
non plus seulement I'intégration. « J'ai particulierement
apprécié les témoignages des fondateurs, pour leur
belle humilité et leur force » nous a confié un des
parents présents.

Parmi les nombreux anciens membres de 'AQEPA qui
étaient présents et qui ont eu énormément de plaisir
a se retrouver et rencontrer la releve, plusieurs ont
manifesté leur envie de se réengager pour la cause.
Comme on nous le dit souvent : « Quand on rejoint
I'AQEPA, on ne la quitte jamais vraiment ! »

La soirée s'est poursuivie autour d'un méchoui convivial
et d'une soirée dansante, avec un photobooth pour
garder de beaux souvenirs de cet événement !

Ateliers de discussion

Au lendemain d'une journée riche en informations
et en rencontres, nous avons offert aux parents un
temps de discussion plus calme et guidé. Nous savons
qu'une de leurs attentes, lors de nos fins de semaine
familiales, porte sur le partage d'expérience et de
conseils (voir notre résumé page 44).

Témoignages

Les parents d'enfants vivant avec une surdité sont
majoritairement entendants. Il arrive donc tres souvent
qu'ils soient inquiets quant a l'avenir de leur enfant.
Nous savons gu'il est tres important de leur partager
des modeles de réussite aux profils variés, afin de leur
faire prendre conscience des multiples possibilités qui
s'offrent a leurs jeunes.

Nous avons donc eu le plaisir d'accueillir trois adultes
vivant avec une surdité, pour partager leurs parcours
personnels et professionnels, leurs défis et leurs
réussites, leur rapport a leur surdité et enfin leurs
conseils. Ces témoignages sont aussi l'occasion de
sensibiliser les parents a d'autres réalités que celles
qu'ils connaissent (voir notre résumé page 45).
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Un programme spécial pour les jeunes

La fin de semaine familiale est un moment tres attendu
par les jeunes de I'AQEPA qui ont toujours autant de
plaisir a se retrouver et a rencontrer leurs pairs, qui
vivent la méme chose gu'eux au quotidien, sans étre
jugés, tout en profitant d'une gamme variée d'activités
récréatives et sportives accessibles.

Un service de garde complet

Quatre techniciennes en petite enfance et/ou mamans
ou monitrices expérimentées, soutenues par des
bénévoles, ont pris soin des tout-petits pendant 2 jours.
Elles ont pu leur offrir des activités stimulantes, grace
aux jouets de la joujoutheque de I'AQEPA Montréal
Régional et de Christianne Giard, orthophoniste, prétés
pour l'occasion. Les bambins ont également pu profiter
d'un temps de lecture en présence de Nicole De Rouin,
notre intervenante du programme de stimulation par
la lecture Plaisir de Lire.

Retrouvailles et découvertes

Alors que les 5-8 ans ont assisté a une lecture
interprétée en LSQ du conte Les Zoulis par l'autrice elle-
méme, Monique Loubert, les 9-19 ans se sont retrouvés
autour d'une activité brise-glace. l'apres-midi s'est
poursuivi autour d‘activités variées, allant des jeux de
société aux jeux collectifs, en passant par du volley-
ball et surtout, avec une initiation a un sport souvent
méconnu : le Kin-Ball! Ces activités ont été animées
par I'Association sportive des Sourds du Québec,
deux entraineuses de Kin-Ball Québec et notre belle
équipe de moniteurs. La journée s'est achevée par une
soirée cinéma pour les plus jeunes, pendant que les
ados ont pu profiter d'un accés illimité pendant 1h aux
nombreux jeux d'arcades de I'hdtel.

Une journée de fun au Bora Parc!

Les jeunes, accompagnés de leurs moniteurs, de
bénévoles et de certains parents, ont pu profiter d'une
journée complete dans les glissades et jeux d'eau et
les piscines a vagues du Bora Parc!
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En bonus...

Cette année, deux kiosques ont été ouverts pour
permettre a Jessica Rodrigue, maman de I'AQEPA
Bas-Saint-Laurent, de présenter sa gamme de jeux
éducatifs Educo, et a Monique Loubert, autrice et
orthophoniste, de présenter ses ouvrages Les Zoulis.

Enfin, grace a la contribution de généreux
commanditaires et partenaires, nous avons pu
organiser divers jeux et tirages au sort pour offrir aux
paonpants de nombreux cadeaux :
2 laissez-passer pour le Centre de jeux d'hiver du
Village Vacances Valcartier
5 Cartes cadeaux Simons d'une valeur de 100%
chacune
2 Certificats cadeaux Cook it d'une valeur de 100%
chacune
Une planche de Stand-up Paddle pour enfant,
offerte par 'ASSQ
Un album et des toutous Les Zoulis, offerts par
Monique Loubert
Une boite de jeux Educo Yéyo et les légumes, offerts
par Jessica Rodrigue

photo: Monique Loubert

Un appui essentiel de nos partenaires

Afin de pouvoir offrir cette fin de semaine familiale a
des codts abordables pour les familles, nous pouvons
compter sur la contribution des AQEPA régionales,
basée sur le taux de participation des membres de
leurs régions et du soutien de quelques donateurs -
notamment notre conférenciere !

Enfin et surtout, nous avons la chance de bénéficier
depuis plusieurs années, sur la confiance et le précieux
soutien de la Fondation des Sourds du Québec, quia a
nouveau contribué au financement de cet événement
a hauteur de 5000 $.

Notons également que la Fondation de la Fédération
des médecins spécialistes du Québec a offert plus
de 6 500 $ afin de couvrir les dépenses permettant
d'offrir du répit aux parents. « Donner du répit a ceux
et celles qui consacrent leur temps, leur amour et
leur énergie a prendre soin d'un proche privé de son
autonomie, voila I'objectif que notre Fondation s'est
donné. (..) », a déclaré la présidente de la FFMSQ, Dre
Diane Francoeur.

Ces aides sont indispensables pour I'AQEPA car elles
permettent d'offrir cette belle fin de semaine aux
familles a des tarifs préférentiels abordables, avec un
contenu toujours plus riche et adapté a leurs besoins,
et dele rendre accessible pour tous grace a la présence
d'interpretes et d'aides a la communication de qualité.
Nous remercions donc ces partenaires financiers de
longue date pour leur soutien et leur confiance.

Merci a toutes et tous pour votre soutien
et votre participation!

Fondation des Sourds
du Québec
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Conférence : Le stress dans détresse, comment concilier

travail et famille ?

Par Alissa Russell-Jodoin

Comment vivre en harmonie avec son role de parent et aller au travail dans la détente et la joie,
comment sortir de la peur, du mode réactionnel et du sentiment de culpabilité, et comment avoir
de linfluence sur son jeune pour 'amener a participer sans créer de détresse ?

race a une conférence-atelier de 2h30, nos
Gparents ont eu le plaisir de découvrir les
précieux conseils d'Emilie Vincent, formatrice
Commeunique, prodigués avec humour et optimisme,

pour les aider a mettre en place des conditions
favorables face au tourbillon de la vie de parent.

Voici des astuces pratiques partagées par Emilie

Vincent afin d'aider a mettre en place des actions
concretes :

Reconnaitre que nous ne pouvons pas avoir le
controle sur tout: nous avons toutefois le contrble
sur nous-mémes et sur notre relation avec le stress
avant gu'il n'y ait détresse.

S’entrainer a voir les choses positivement: nous
n‘avons pas le pouvoir sur les situations qui arrivent,
mais Nous pouvons avoir le pouvoir sur la facon de
voir et de vivre les choses. Il est important de prendre
conscience du négatif quand il se manifeste dans
notre esprit et de faire le choix d'arréter d'alimenter
les pensées négatives pour se concentrer sur le coté
positif de la situation. Il est important de mettre fin aux
pensées négatives avant que le stress ne se transfere
dans toutes les spheres de vie.

Avoir un état d'esprit axé sur le moment présent:
il est inutile de projeter son stress dans l'avenir. Par
exemple, en voiture la nuit, les lumieres permettent
de voir 400 metres devant soi et cela est suffisant. |l
n'est pas nécessaire de voir 4 kilometres a l'avance. |l
est préférable de se concentrer sur nos besoins et les
besoins de I'enfant par I'écoute et la présence.

Identifier les sources de stress qui alimentent
le sentiment de peur: c'est le sentiment de peur
qui alimente le stress et cette peur peut étre créée

par exemple par de la culpabilité, de la victimisation,
du jugement négatif, un sentiment de manque ou
d'incompétence. Il faut éviter de tomber dans le piege
du parent trop perfectionniste ou trop permissif a
cause d'un sentiment de peur. Un parent de type trop
perfectionniste devient stressé par la peur de perdre
le contrble et de I'échec tandis qu'un parent trop
permissif devient stressé par la peur pour ses enfants
ou de perdre I'amour de ses enfants.

Mettre en place des attitudes pour nourrir
les besoins fondamentaux de I'enfant: poser des
actions aidantes et aimantes, gratifier, ne pas faire
preuve de jugement, démontrer sa confiance, son
admiration et sa satisfaction envers lI'enfant, avoir une
écoute empathique, faire preuve de compassion, étre
ouvert et étre humble.
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Ateliers de discussions thématiques : conseils et partage

Par Sarah Kirsch

Deux ateliers de discussions thématiques guidés ont été proposés pour permettre aux parents
d’échanger en petits groupes, dans une atmospheére bienveillante et solidaire, leurs expériences,
leurs défis et leurs réussites tout au long de leur parcours.

Famille et surdité : comment trouver
Uéquilibre?

Atelier animé par Mélanie Charest
(AQEPA Montréal Régional)

beaucoup de temps, dénergie et une importante

réorganisation dans la vie familiale. Les parents ont
fait ressortir plusieurs éléments qui ont été essentiels
dans la recherche de leur équilibre familial :

+  Llimportance de mettre en place des stratégies de
communication et des adaptations au quotidien
qui fonctionnent bien pour toute la famille.

+ En groupe ou durant les repas de famille, il est
important que le jeune ne soit pas isolé.

‘ ‘arrivée d'un enfant ayant une surdité demande

+ Il faut parfois rappeler a la famille, aux amis et
voisins la surdité de I'enfant car celle-ci estinvisible.
+ Il faut sensibiliser son entourage concernant la

surdité et les moyens pour communiquer.

Dans l'organisation familiale, les familles sont tres

sollicitées avec de nombreux rendez-vous qui se

rajoutent a I'emploi du temps des parents, en plus de

toutes les taches de la vie quotidienne.

+ Dans cette nouvelle organisation, il faut miser sur
les forces complémentaires de chacun

+ Nepaslaisser de coté la fratrie : expliquer la surdité
aux freres et sceurs, ne pas les sur-solliciter

+  Beaucoup de travail a la maison (exercices
d'orthophonie par exemple) et développement
d'une relation particuliere qui peut engendrer une
relation fusionnelle et une difficulté a se séparer

+ Valoriser la débrouillardise et la capacité
d'adaptation des enfants ayant une surdité

+  Lesjeunes et leurs parents ont besoin de modeles
de réussites pour étre rassurés

Les adaptations sont différentes pour chacun des
parents lors de l'annonce de la surdité de I'enfant, il
est donc important d’en avoir conscience. Dans tous
les cas, il devient important de maintenir un climat de
communication !

Scolarité : avant, pendant, apres?

Atelier animé par Caroll-Ann Després Dubé
(AQEPA Québec Métro)
\

traversleséchanges, nous constatonsunmanque
de connaissance de certains parents quant a

leurs droits ainsi que ceux de leurs enfants en
termes d'adaptation scolaire. Toutefois, plusieurs
conseils précieux ont été partagés concernant les
moyens favorisant la réussite éducative.

« Il a été rappelé limportance des parents de
demander a I'école des rencontres au cours de
l'année :

+ En début dannée pour planifier le plan

d'intervention (PI) et

+Apres Noél pour une rencontre de révision du PI
(notamment pour les jeunes enfants)

+ Chague mois avec l'enseignant pour savoir
comment cela se passe et également comment il
se sent.

Dans les échanges, plusieurs exemples
d'accommodations et daides favorisant la réussite
éducative ont été partagés :

+ Il est possible de demander du temps
supplémentaire lors des examens (Voir avec
ressource régionale)

+ Il faut profiter de I'aide pédagogique comme l'aide
aux devoirs ou le soutien scolaire - les bénéfices
sont considérables!

+ Le LPC peut étre une aide si les parents ne sont
pas les seuls a I'utiliser.

Des conseils pour les futurs enseignants ont été émis,
méme s'il est remarqué que les jeunes étudiants
sont déja mieux sensibilisés car il y a de plus en plus
d'inclusion.

+Aller chercher de la formation spécifique si besoin !
+  Simpliquer dans des associations pour voir ce que

les parents vivent dans un autre contexte.
- FEtre sensibilisé pour aider & mieux diagnostiquer
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Témoignages d’adultes inspirants

Par Alissa Russell-Jodoin

Lors de la Fin de semaine familiale, trois adultes ayant une surdité aux profils variés ont présenté
des témoignages sur leurs parcours personnels et professionnels, leurs défis et réussites,
leur rapport a la surdité ainsi que leurs conseils. Ces témoignages ont permis aux parents d’en
apprendre davantage sur les multiples possibilités s’offrant a leurs jeunes grace a ces trois

modeles de persévérance et de réussite.

Karelle Massy Alexandre Boivin

Karelle Massy, de Trois-Riviéres

Karelle est née avec une tumeur, un tératome sacro-
coccygien, qui a nécessité une prise de médicaments
a sa naissance. Elle s'est réveillée 48 heures plus tard
avec une surdité modérée a profonde. Ses parents ont
commencé a avoir des doutes lorsgu'elle avait environ
neuf mois et deux mois plus tard, Karelle avait des
protheses.

Elle a tout dabord fréquenté I'Ecole oraliste de
Québec pour ensuite aller a l'école secondaire
réguliere. Elle a beaucoup travaillé ses habiletés
en communication en s'impliquant dans les sports
d'équipe pendant ses études. Elle a recu la médaille
du Lieutenant-Gouverneur pour son implication
scolaire et communautaire ainsi que la distinction de
la Super-héroine pour sa persévérance par la Ville de
I'’Assomption.

Karelle a néanmoins souffert de dépression lors de sa
premiere année de cégep. Elle se sentait exclue et il
était difficile davoir le soutien pédagogique nécessaire
en plus de ne pas avoir I'appui de certains enseignants.

Apres étre allée chercher de l'aide, Karelle a décidé
d'opérer un gros changement dans sa vie : elle a

Marjorie Gosselin

déménagé a Trois-Rivieres pour faire un DEGBAC en
marketing et a finalement obtenu le prix de la meilleure
communicatrice lors d'une compétition de niveau
provincial en marketing.

Elle s'implique encore beaucoup aujourd’hui dans la
communauté, par exemple en tant que membre de la
Jeune Chambre de la Mauricie, en méme temps que
d'étre aux études et d'avoir son entreprise en conseils
de stratégies numériques pour les entreprises.

Ses conseils pour les parents : Soyez toujours la
pour vos enfants autant dans les bons moments que
dans les moments plus difficiles et n'imposez pas de
limites.

Son conseil pour les jeunes vivant avec une
surdité : Toujours persévérer et aller chercher de
l'aide auprés de vos parents et des professionnels
lorsque vous en avez besoin.

Son souhait pour I'avenir : Faire connaitre la surdité
et que la population soit plus sensibilisée sur ce
handicap invisible.
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Alexandre Boivin, du Saguenay

Alexandre est né avec une surdité sévere a profonde

diagnostiquée a l'age de trois ans et demi. Cela ne
l'empéchait pas de parler sans arrét!

De la prématernelle jusqu'a la premiere année du
primaire, il était dans une classe avec plusieurs autres
enfants ayant une surdité, certains oralistes et d'autres
signeurs. Par la suite, il a intégré une école réguliere
pour le reste de sa scolarité. Son primaire a été pour lui
des belles années, mais le secondaire a laissé place a
de la discrimination et de l'abus de la part de certaines
personnes. Il trouvait toutefois des solutions pour faire
face a ces situations.

Etant entouré de bons amis et ayant eu de aide de
sa mere et de ses professeurs, Alexandre a obtenu
son dipléme d'études secondaires. De plus, sa sceur
vivant également avec une surdité, ils s'entraidaient
beaucoup.

Apres ses études secondaires, il a complété un cours
en cuisine puisqu'il souhaitait aller sur le marché du
travail le plus rapidement possible. Il a ensuite eu
une carriere d'une quinzaine d'années en cuisine qui
I'a méme amené jusqu'en France pour un stage de
perfectionnement.

En 2011, il est retourné a l'école en électricité pour
ensuite travailler pendant deux ans dans ce domaine
avant de retourner a son premier amour, la cuisine.
A ce moment, il a complétement perdu son audition
du cOté gauche, ce qui I'a amené a prendre la décision
d'avoir un implant cochléaire. Cela a été un long
processus pour Alexandre, mais maintenant tout se
passe bien avec son implant, a I'exception des grillons
qui lui tombent parfois sur les nerfs!

De retour dans le secteur de I'électricité depuis 2018, il
vient de recevoir son deuxieme implant.

Ses conseils pour les parents : ftre & Iécoute de
leurs enfants et ne pasimposer de limites. Offrir un bon
encadrement et étre patient. Finalement, s'impliquer
beaucoup dans la vie de I'enfant et en étre fier.

Son souhait pour l'avenir : Avoir de la releve pour
I'AQEPA afin de faire avancer les choses.

Marjorie Gosselin, de Sherbrooke

Marjorie est
diagnostiquée a

née avec une surdité profonde,
'age de quatre mois.

Jusqu'a ses cing ans, ses parents ont communiqué avec
elle seulement avec la voix et elle ne parlait pas du tout.
Sa mere, ayant vraiment besoin de communiquer avec
sa fille, a suivi des cours de francais signé. Marjorie et
sa meére ont donc pu communiquer ensemble a partir
de ce moment et par la suite elle a appris a signer et
a oraliser en méme temps, un fonctionnement idéal
pour elle!

A l'école primaire, aprés plusieurs batailles menées
par sa mere, Marjorie a eu acceés a une interprete dans
son école de quartier. C'était vraiment impressionnant
pour elle de voir un adulte signer et d'enfin comprendre
tout ce qui se disait. Lors de sa transition a l'école
secondaire, elle avait beaucoup d'inquiétudes par
rapport aux différents changements et notamment
le changement d'interpréte. Marjorie a demandé a
étre dans une classe réguliere et elle n'a eu aucune
difficulté d'apprentissage grace a son interprete.
Elle souligne I'importance de la bonne relation entre
I'équipe pédagogique et l'interpréte dans sa réussite
scolaire.

Elle a vécu un épisode d'intimidation en secondaire
2, qu'elle a réglé définitivement en allant rencontrer
directement la directrice d'école. Marjorie a obtenu un
DEC en Techniques d'éducation spécialisée qu'elle a
complété a Montréal en vivant en appartement toute
seule. Ensuite, deretour presde safamille a Sherbrooke,
elle a complété un baccalauréat en adaptation scolaire
et sociale. Les écoles spécialisées pour les enfants
vivant avec une surdité étant situées a Montréal ou
a Québec et Marjorie voulant absolument rester a
Sherbrooke, elle a proposé un projet de professeure
itinérante pour les enfants sourds et malentendants
de la région. Bien que tres intéressée par le projet, la
commission scolaire n'avait pas le budget disponible.
Elle est alors devenue directrice générale de I'AQEPA
Estrie, et I'est toujours depuis dix ans!

Ses conseils pour les parents : Encourager et
supporter les enfants en tout temps. Pour le choix du
mode de communication, il s'agit de cas par cas selon
les envies et les besoins de I'enfant.

Son souhait pour l'avenir : Lorsqu'elle était enfant,
Marjorie révait que tout le monde puisse communiquer
en langue des signes! Pour l'avenir.. un monde plus
accessible!
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ABITIBI-TEMISCAMINGUE
C.P. 583
Amos (QQC) J9T 3X2

agepa.abitibi-temiscamingue@agepa.

org

BAS-SAINT-LAURENT

52, rue Fraserville
Riviere-du-Loup (QC) G5R 2B6
agepa.bas-st-laurent@agepa.org

COTE-NORD
agepa.cote-nord@agepa.org

ESTRIE

1255 rue Daniel, bureau 207
Sherbrooke (QC) J1H 5X3
agepa.estrie@agepa.org
Téléphone : 819 481-0258 (SRV)

GASPESIE /ILES-DE-LA-MADELEINE
agepa.gaspesie-iles-de-la-
madeleine@agepa.org

LAC-SAINT-JEAN

C.P174

Roberval (QC) G8H 2N6
agepa.lacst-jean@aqgepa.org

MAURICIE / CENTRE-DU-QUEBEC

110 rue Forges - 3e étage - bureau A
Trois-Rivieres (QC) G9A 2G8
Téléphone : 819 370-3558
agepa.mauricie-centre-du-quebec@
agepa.org

MONTREAL REGIONAL

3700, rue Berri, bureau A-437
Montréal (QC) H2L 4G9*
Téléphone : 514 842-3926
agepa.montreal@aqgepa.org

OUTAQUAIS
agepa.outaouais@agepa.org

QUEBEC METRO

157 rue des Chénes Ouest, local 275
Québec (QC) G1L 1K6

Téléphone : 418 623-3232
info@aqgepa.ca

SAGUENAY

138, rue Price Ouest, suite 107
Chicoutimi (QC) G7) 1G8
Téléphone : 418 818-7325
agepa.saguenay@aqgepa.org

AQEPA PROVINCIALE

3700, rue Berri, bureau A-446
Montréal (QC) H2L 4G9*
Téléphone : 514 842-8706

Ligne sans frais : 1 877 842-4006
info@agepa.org

* déménagement prévu en 2020, nouvelles coordonnées a venir

AQEPA : Rejoignez-nous
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une aide financiéere?

Pour le paiement des honoraires d'aide aux devoirs
Si le parent ou I'enfant a une surdité,

le remboursement des frais d’inscription, des frais de matériel et
des frais de transport en commun pour
les études collégiales, universitaires et professionnelles,

'achat d'une aide de suppléance a I'audition ou
de matériel adapté pour faciliter I'intégration au travail,

I'acquisition d'une 2¢ prothese auditive sous certaines conditions,
... et bien plus encore !

Fondation des Sourds
du Québec



