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® (1530)
[Traduction]

La vice-présidente (Mme Jinny Jogindera Sims (Newton—
Delta-Nord, NPD)): La séance est ouverte. Bienvenue a cette
53° séance du Comité permanent des ressources humaines, du
développement des compétences, du développement social et de la
condition des personnes handicapées. Le premier point a I’ordre du
jour aujourd’hui sera le projet de loi C-643, Loi instituant la Journée
nationale de sensibilisation aux lésions médullaires. Pour 1’occasion,
nous accueillons Mme Perreault.

Madame, vous disposez de 10 minutes pour nous présenter votre
exposé.

Merci.
[Frangais)

Mme Manon Perreault (Montcalm, Ind.): Merci, madame la
présidente.

Mesdames, messieurs, je vous remercie de me recevoir a titre de
témoin. Je tiens a vous dire que je suis trés honorée de vous présenter
mon projet de loi, qui s'intitule « Loi instituant la Journée nationale
de sensibilisation aux Iésions médullaires ». Je suis trés heureuse
d'étre de retour parmi vous.

Ce projet de loi a suivi les étapes précédentes et a avancé
rondement jusqu'ici. Il est le fruit d'un travail de collaboration et
deviendra, je l'espére grandement, un moment charniere dans la vie
de personnes aux prises avec une blessure médullaire. Je dois
¢galement souligner le soutien des partenaires qui nous ont épaulés
pendant ces démarches et accompagnés d'une fagon ou d'une autre
lors de 1'¢laboration de ce projet de loi. Je pense a l'institut Rick
Hansen, qui nous a fourni les données, & Bobby White, qui est
directeur de Spinal Cord Injury Canada, et a Walter Zelaya, de
MEMO-Qc. Le nom de cet organisme, qui nous a offert son appui
sans la moindre objection, signifie « moelle épiniére et motricité ».

Par ce projet de loi, nous désirons désigner le troisiéme vendredi
de septembre Journée nationale de sensibilisation aux lésions
médullaires. Aprés plusieurs pourparlers, nous en sommes arrivés
a la conclusion que cette journée de sensibilisation et de
conscientisation pourrait étre fort utile, autant pour les citoyens
que pour les employeurs et les intervenants de divers milieux.

Il y aura trés certainement des effets positifs pour les personnes
aux prises avec des lésions médullaires trés significatives. Chers
colleégues, j'ai grandement confiance de pouvoir vous démontrer que
le fait de mettre en application ce projet de loi, sans que des cofits s'y
rattachent, peut avoir une incidence importante et réelle chez les
blessés médullaires et faire valoir leurs intéréts ainsi que leurs
capacités d'une fagon beaucoup plus perceptible et a plus grande
échelle.

Ce projet de loi décréterait le troisiéme vendredi du mois de
septembre Journée nationale de sensibilisation aux lésions médul-
laires. Pourquoi avoir choisi le troisieme vendredi de septembre?
Plusieurs facteurs ont été pris en considération, mais deux réalités
s'imposent: les accidents se produisant pendant la période estivale
font en sorte que les centres d'expertise venant en aide a ces
personnes sont remplis, mais aussi tous les accidents d'hiver liés au
ski et 4 la motoneige causent eux aussi beaucoup de blessures
médullaires.

En outre, nous avons établi une analogie. En effet, le troisiéme
vendredi de septembre a également une signification symbolique,
puisque le fait d'étre un nouveau bless¢ médullaire, c'est un peu
comme revenir en automne, en ce sens que, pour cette personne, des
jours beaucoup plus sombres s'annoncent. Au cours des mois qui
suivront — en effet, les soins, la réadaptation, peuvent durer jusqu'a
six mois —, le patient devra traverser une certaine noirceur
comparable a un hiver difficile et rigoureux.

C'est un projet de loi simple, efficace et dont le cofit est nul. Il
représente un outil supplémentaire pour les intervenants venant en
aide aux blessés médullaires ainsi que pour les organismes qui font
de la prévention et de la sensibilisation aupres du grand public. En
outre, il reconnait la dure réalité qui survient a la sortie du centre de
réadaptation. Effectivement, il faut comprendre que, dans un centre
de réadaptation, tout est beau et accessible. Des gens sont 1a pour
nous montrer comment nous débrouiller, mais lorsque nous rentrons
a la maison, la réalité nous frappe de plein fouet.

C'est & ce moment précis que le blessé médullaire sent pour la
premiére fois que le regard de son entourage a vraiment changé, qu'il
devra faire un effort considérable lors de chacune de ses sorties et
que ses nouvelles limites vont lui demander de puiser au fond de lui-
méme pour chercher a améliorer son quotidien et a reprendre une vie
se rapprochant un tant soit peu de sa vie précédente. Il devra avoir le
courage de faire une croix sur certaines activités ou de faire preuve
de toute la persévérance nécessaire pour adapter l'activité a sa
nouvelle réalité.

Si je peux me permettre une parenthése, c'est un accident
d'équitation que j'ai subi.

Je dis souvent aux gens que j'ai pratiqué I'équitation, mais je ne
me souviens pas d'avoir commencé a en faire. Le fait de retourner
faire de l'équitation m'a demandé énormément d'efforts. En étant
paraplégique, je ne peux plus, bien slr, faire de sauts ni de
compétition. Je donne souvent l'exemple suivant aux gens qui ont
fait de la bicyclette. C'est comme retourner sur un petit vélo avec des
roues arriére ou sur une trottinette C'est un peu la méme chose pour
moi.
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C'est une tres grande décision que nous avons a prendre. Le projet
de loi comprend trois volets. Naturellement, la sensibilisation des
concitoyens est le premier objectif. Nous voulons que les blessés
médullaires se sentent davantage encouragés a prendre part
activement a la société et qu'on n'ait pas de préjugés envers eux.
Si possible, ils devraient étre encouragés a développer un talent et,
encore mieux, a en faire profiter les autres. A mon avis, cela
deviendrait l'une des bases de l'activit¢ humaine. Cette journée
permettra aux blessés médullaires d'échanger entre eux et de se
renseigner sur les possibilités qui s'offrent a eux, ainsi qu'a écouter
les gens qui ont une expérience a partager.

Il y a beaucoup de nouvelles technologies qu'on ne connait pas
nécessairement. C'est souvent en parlant avec des personnes vivant
au quotidien avec une blessure médullaire qu'on s'apercoit qu'il
existe une nouvelle adaptation pour les véhicules ou de nouvelles
béquilles. Cette journée permettrait également de sensibiliser les
blessés médullaires a cela.

11 s'agit aussi de reconnaitre la détermination de ces personnes a se
construire une nouvelle vie. Une des grandes réussites, pour tout
blessé médullaire, est de savoir que sa vie ne sera pas sans heurts et
sans colts puisque plus la 1ésion est haute dans la colonne vertébrale,
plus les séquelles physiologiques sont graves et plus le vieillissement
se fait sentir rapidement. Méme les personnes dont le travail exige
peu d'efforts vivent des désagréments, que ce soit en raison des
déplacements, des transferts, des soins personnels, de l'entretien
ménager, de la glace, du déneigement de la voiture en hiver, et ainsi
de suite.

A un moment donné, un homme m'a dit que chaque transfert qu'il
faisait était considéré comme environ sept push-ups. Avant d'arriver
au Parlement le matin, je fais une vingtaine de transferts. Nous
faisons beaucoup de transferts. Il faut comprendre que nos épaules
ne sont pas faites pour remplacer nos hanches. C'est la particularité
qui fait que, souvent, les blessés médullaires auront de gros
problémes au niveau des épaules a 45 ou a 50 ans. C'était 1a une
simple parenthése.

Nous voulons également souligner le dévouement des personnes
qui aident quotidiennement les blessés médullaires et qui leur
permettent de reprendre une vie quasi normale. Cela diminue
beaucoup l'anxiété, les ennuis de toutes sortes et, surtout,
1'épuisement physique. Le plus important, & mon avis, est que cela
les oblige gentiment a étre disciplinés. Je m'explique. Cela les force a
résister a la petite voix leur disant qu'ils n'ont pas le gott, 1'énergie ou
besoin de se lever. Croyez-moi, parfois cette petite voix est vraiment
trés tenace, et le fait d'avoir quelqu'un sur qui compter dans ces
moments est une bénédiction du ciel.

On n'a pas besoin de subir une blessure médullaire pour entendre
la petite voix qui nous dit le matin qu'on est plus fatigué et qu'on n'a
pas le gotit de se lever. J'avoue que depuis que je suis en fauteuil
roulant, cela m'arrive plus souvent qu'a mon tour. J'ai parfois besoin
d'une petite tape dans le dos pour faire toute ma journée.

Je ne veux pas passer outre la persévérance des scientifiques qui,
par leurs recherches, améliorent la vie de milliers de blessés
médullaires. Sur le plan scientifique, il y a eu ces derniéres années
des avancées significatives dans les neurosciences telles que la
cartographie du cortex sensorimoteur. Les neurosciences ont trait a
tout ce qui touche au systéme nerveux. Le cortex est la matiere grise
située en haut de nos hémispheéres cérébraux et les sensorimoteurs,
c'est tout ce qui concerne les sensations et les activités motrices que
l'on fait quotidiennement.

® (1535)
Evidemment, ce n'est pas moi qui l'ai inventé, cela provient de...
[Traduction]

La vice-présidente (Mme Jinny Jogindera Sims): Pourriez-vous
conclure, s’il vous plait?

[Frangais)
Mme Manon Perreault: D'accord.

Dans le programme de traumatologie de I'Hopital du Sacré-Coeur
de Montréal, il est écrit que la moelle épiniére est formée de tissus et
de cellules nerveuses qui ressemblent a un céble de la grosseur du
petit doigt. Elle prend naissance a la base du cerveau et passe a
l'intérieur de chacune des vertébres pour se terminer entre la
premiére et la deuxieme vertebre lombaire. En gros, la moelle
épiniére est une voie de communication entre le cerveau et le corps.

L'adaptation a une blessure médullaire est coriace et longue. Elle
demande beaucoup d'efforts personnels, tant de la part du blessé que
de ses proches. C'est un grand bouleversement souvent accompagné
de plusieurs émotions négatives telles que la peur, l'anxiété et la
colére. Ce sont de longues heures de réflexion parsemées de haut et
de bas, mais comme dans toute chose, il y a également de bons cotés.
Les nouveaux blessés sont entourés...

® (1540)
[Traduction]

La vice-présidente (Mme Jinny Jogindera Sims): Merci.
[Frangais)

Mme Manon Perreault: Mon temps de parole est-il écoulé?
[Traduction]

La vice-présidente (Mme Jinny Jogindera Sims): Vous avez
largement dépassé les 10 minutes qui vous étaient allouées. Vous
étes maintenant rendue a 11 minutes et demie.

[Frangais)
Mme Manon Perreault: D'accord.
[Traduction]

La vice-présidente (Mme Jinny Jogindera Sims): C’est la
raison pour laquelle je vous ai demandé plus t6t de conclure.

Merci beaucoup pour cet exposé. Tous ici conviennent qu’il s’agit
d’un bon projet de loi.

Nous allons maintenant suspendre la séance pour une minute.
Nous poursuivrons ensuite avec 1’étude article par article du projet
de loi.

® (1540)

(Pause)
® (1540)
La vice-présidente (Mme Jinny Jogindera Sims): Reprenons.

Conformément au paragraphe 75(1) du Réglement, 1’étude du
préambule et de ’article 1, le titre, est réservée.

(Les articles 2 et 3 sont adoptés.)

La vice-présidente (Mme Jinny Jogindera Sims): Le préambule
est-il adopté?

Des voix: D'accord.
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La vice-présidente (Mme Jinny Jogindera Sims):L’article 1 est-
il adopté?

Des voix: D'accord.

La vice-présidente (Mme Jinny Jogindera Sims): Le titre est-il
adopté?

Des voix: D'accord.

La vice-présidente (Mme Jinny Jogindera Sims):Le projet de
loi est-il adopté?

Des voix: D'accord.

La vice-présidente (Mme Jinny Jogindera Sims): Puis-je faire
rapport du projet de loi a la Chambre?

Des voix: D'accord.

La vice-présidente (Mme Jinny Jogindera Sims): Nous allons
maintenant suspendre a nouveau la séance pour passer a huis clos
afin de discuter des travaux du comité. Merci.

[La séance se poursuit a huis clos.]
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