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Notre trousse pour nouveaux parents fournit des informations et des ressources utiles sur
la trisomie 21 aux familles et professionnels qui soutiennent les familles.

The Lower Mainland Down Syndrome Society
#481-13320 -78" Ave

Surrey, BC

V3W OHé6

Tél: 604-591-2722
Fax: 604-591-2730
Courriel: nfowmo

LMDSS a de |‘infor‘mo’rion sur la trisomie 21 dans plus de 20 langues. Si vous parlezune
autre langue, n'hésitez pas a nous contacter pour desressources additionnelles.
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Cher nouveav parent :
Félicitations pour votre nouveau bébé !

Mettre au monde un enfant est une expérience courageuse, extraordinaire,
mémorable et enrichissante. Chaque parent et chague famille est unique et il existe de
nombreuses facons de célébrer.

Etre nouveau parent demande de I'acceptation, de I'amour, de la patience et du
soutien, et pas seulement de votre part, mais aussi de la part des membres de voire
famille. de vos amis et de la communauteé.

Apprendre que votre enfant ala trisomie 21 peut éfre surprenant et peut susciter de
nombreux comportements, émotions et sentiments positifs et négatifs. C'est tout & fait
normal. Vous pouvezressentir, entre autres, de la peur, de la colere, de |'anxiété, de la
frustration, de I'appréhension, de la confusion et de la solitude. Reconnditre et
accepter ces sentiments estimportant. Il est tout aussiimportant d'acquérir des
connaissances et de I'information & propos de votre bébé et de la trisomie 21.

La trisomie 21 se produit lors de la conception : alors que tous les chromosomes sont
censés élfre répliqués deux fois, id trisomie 21 survient iorsque fe chromosome 21 est
répliqué trois fois. Bien que I'incidence de la trisomie 21 augmente avecI'age
maternel, la majorité des cas sont observés chezles méres de moins de 35 ans. Les
personnes vivant avec la trisomie 21 présentent des retards aux niveauxintellectuel,
physique et développemental. Les caractéristiques physiques peuvent inclure des yeux
bridés, un seul pli dans la paume de la main, un faible tonus musculaire, une petite taile
et des fraits du visage plus petits. Elles peuvent aussi avoir certains problémes
médicaux, dont la majorité peuvent étre soignés ou résolus. Votre jeune est, comme
tous les autres enfants vivant ou non avec ia frisomie 21, unique, avec ses
caractéristiques bien alui.

Ce livret est spécialement congu pour les nouveaux parents d'enfants ayant la frisomie
211l est destiné & vous fournir des informations. du soutien. des contacts et des
ressources. Chaque parent demandera arecevoir une quantité differente
d'informations et de ressources. Nous espérons, ala Lower Mainland Down Syndrome
Society, que ce livret apportera des bénéfices aux nouvelles familles.

Encore une fois, félicitations pour votre nouveau-né.

La Lower Mainland Down Syndrome Society
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Témoignage d'un nouveau parent
Il n'a pas seulement le visage enforme de coeurde sa mere.

Notre bébé a la frisomie 21, mais mon chagrin s’apaise alors que je fiens sa main
potelée.

Par SUE ROBINS

J'ai donné naissance & mon petit garcon et il était magnifique. Il €fait le produit
d'un second mariage pour hous deux, preuve que les personnes blessees
peuvent guérir. ll symbolisait I'espoir et lajoie. I était notre petit amour.

Sa haissance était tout ce que je voulais. Pas d'intervention, pas de
médicament. Un bébé qui est sorti naturellement aprés quelques poussees pour
rencontrer ses parents. Méme dans les derniers stades du travail, Mike et moi
étions &tourdis par I'excitation entre chaque contraction. «Le bébé arrive », ne
cessait de dire Mike, alors que je souriais, hochais la téte et embrassais mon
amour avant qu'une autre vague de contractions ne m’envahisse.

Nous |'avons ramené &la maison aprés 10 heures, la peau d'une coloration
jaune comme I'urine. Il était un bébé calme, doux et plutot endormi, avec une
adorable chevelure hérissée sur le dessus de la téte. Son visage était rond
comme le mien et ses sourcils étaient blonds. Il était notre petit coco. Son papa
et moi sommes tombés profondément en amour avec|ui.

Puis, les nuages sombres se sontinstallés. A la fin de son bilan de santé de deux
semaines & la clinique, le médecin a hésité. Je savais qu'il voulait dire quelque
chose.

« VOUS VOUS SOUVENEZ qUE Nous avons parlé de tests prénataux 2 »

Oui, je me souvenais. J'avais refusé les tests. Je savais que je voulais garder mon
bébé, peu importe les résultats.

Je I'di regardé droit dans les yeux et j'ai pris une profonde inspiration. « Essayez-
vous de me dire que notre bébé a la trisomie 21 2 »

En y repensant, je n’avais pas oublié le lendemain de la naissance d'Aaron,
lorsque je me suis levée aprés une longue nuit @ observer mon gargon et quej'ai
tapé dans le moteur de recherche Google : «trisomie 21 ». J'avais abordé le
sujet avec Mike et il s'était moqué de moi pour éfre paranociaque. Plus tard dans
la journée, |'avais demandé al'infirmiére si elle pensait qu'Aaron avait la frisomie
2%.

« Oui », avait-elle dit gentiment, mais elle avait ensuite inspecte les paumes de ses
mains et ses orteils et avait conclu qu'il avait un visage en forme de coeur
comme samaman et les yeux de son pére, c'est tout. Pas d'autres signes. Nous
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avons donc relayé cette peur aux oubliettes, comme si de rien n'était. Ouf |
C'était un soulagement.

Quand le médecin a mentionné les tests prénataux, je savais. Je pouvais
entendre mon coeur battre jusque dans mes oreilles. Je tencis mon bébé comme
si ma vie en dépendait. « Oh », ai-je dit, « Est-ce que je peux utiliser mon cellulaire
ici 2 ». Je devais téléphoner & Mike immediatement.

Je ne me souviens plus de notre conversation. Je suis certaine que ¢a sonnait
comme sije me faisais étrangler, et, d'une maniére, je I'étais. Je sais que je me
suis assise dans la salle d'examen, m'occupant d'Aaron jusqu'a ce que Mike
arrive. Je ne pleure pas facilement, mais ma gorge étaif coincee par les pleurs
qui voulaient sortir. Je me suis souvenue de respirer.

Mike voulait amener Aaron au laboratoire de I'hépital. Il ne voulait pas le mettre
dans sa poussette et marchait fierement dans les couloirs de I'hdpital en bergant
son fils. C'était comme s'il disait : « Je vais prendre soin de mon gargon, peu
importe | ». lls ont prélevé du sang dans le bras d'Aaron. Mike et moine parlions
pas beaucoup. Je ne me suis pas bien sentie quand |'aiguille estentrée dansle
bras et qu'Aaron a poussé un cride protestation. Nous avons dd attendre deux
longues semaines pour le résultat.

Nous étions de retour &la maison. Aaron faisait une sieste dans son siege d'auto.
C'était une trés belle journée, mi-avril, le soleil brillait dans le ciel des prairies. Nous
nous sommes assis sur le balcon de notre maison, regardant Aaron dormir. Nous
avons discuté de la facon dont notre médecin avait tort, comment il était
inexpérimenté, comment il avait sirement fait un mauvais diagnostic.

Nous avons entendu de la musique venant de la maison de I'autre coté de la
rue. Je me suis concentrée pour savoir de quelle chansonil s’agissait — elle
provendadit de la fenétre ouverte d'une chambre. Unjeune homme y vivait avec
ses parents. Il avait une déficience chromosomiquerare et était une des rares
personnes avec une telle condition & étre en vie. On ne s'attendait pas & ce qu'il
vive au-dela d'un an, mais il était1a, 20 ans, en faisant jouer sa musique & fond.

J'ai finalement reconnula chanson. C'était une chanson qui me rappelait les
danses du secondaire. Notre voisin faisait jouer Take a chance on Me de ABBA.

Nous avons eu les résultats apres deux semaines. Oui, notre bébé a la trisomie 21.
Le gouffre profond du chagrin sembilait sans fin lorsque nous avons découvert
que le bébé que nous attendions n'était pas le bébé que nous avions regu.

Lentement, le soleil ajaill de demiére les nuages et ]'ai été capable de sorfir du lit
et de vaquer & mes occupations. Mon enfant, maintenant dge de 2 ans, ne m'a
pas permis d'éprouver du chagrin frés longtemps.

Aulieu de cela, il tend ses petites mains potelées et nous dévalons le trottoir, tous
deuxravis de cette chaude journée d'automne. Mon voisin, qui faisait jouer
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ABBA, est dehors alors que nous passons & coté de sa maison, Son visage
s'illumine lorsque je le salue par son nom. Prenezune chance sur nous (take a
chance onus), en effet.

Sue Robins habite a Edmonton
(Publié & I'origine dans le Globe and Mail)

Bienvenue aux Pays-Bas
Par Emily Kingsley

On me demande souvent de décrire I'expérience d'élever un enfant vivant avecun
handicap afin d'aider les personnes qui n'ont pas vécu cette expérience unique ala
comprendre, & se I'imaginer. C'est comme ¢a...
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Avoir un bébé, c'est comme planifier un fabuleux voyage en ltalie. Vous achetez
plusieurs guides et faites vos plans. Le Colisée, le David de Michel-Ange. Les gondoles a
Venise. Vous apprenez quelques phrasesen italien. Tout ¢ca est frés excitant.

Apres des mois d' onnmpo’rlon le jour arrive enfin. Vous faites vos valises et c'est parti.
Plusieurs heures plus tard, I'avion afferrit. L'hétesse de |'air approche et dit : « Bienvenue
adux Pays-Bads ».

« Pays-Bas 2 » vous dites. « Que voulez-vous dire, Pays-Bas ¢ Je me suis enregistrée pour
I'italie. Je suis censée étre en Italie. Toute ma vie j'airévé d'aller en italie. »

Maisil y a eu un changement dans le plan de vol. lls ont atterri aux Pays-Bas et vous
devezyrester.

L'important est qu’ils ne vous ont pas emmenée dans un endroit horrible, dégoUtant ef
sale, avec des maladies, la famine et la peste. C'est juste un endroit différent.

Alors, vous devez sortir et acheter de nouveaux guides touristiques. Vous devez
apprendre une toute nouvelle langue. Et vous rencontrerez de nouvelles personnes gue
vous n'auriez jamais rencontrées.

C'est juste un endroit différent. Le rythme est plus lent qu'en Italie, moins tape-a-I'ceil
qu'en Italie. Mais aprés avoir été |a pendant un certain temps, aprés avoir repris votre
souffle, vous regardez autour et vous commencez a remarquer que les Pays-Bas ont
des moulins a vent, des fulipes et méme des Rembrandts.

Mais tous ceux gue vous connaissez sont occupés a aller et revenirde I'ltalie en se
vantant tous du merveilleux séjour qu'ils ont passé la-bas. Et pour le reste de votre vie,
vous direz: « Oui, c'était1& oU je devais aller. C'est ce qui était prévu.»

Et la douleur ne disparditra jamadis, jamais, jamais, parce que la perte du réve estune
perte trésimportante.

Sivous passez votre vie & pleurer le fait que vous n'étes pas allée en ltalie, vous ne serez
peut-&tre jamais fiore de profiter des chioses fres speciaies et frés belles aux Pays-Bas.

Information sur la trisomie 21

Il existe de nombreuses idées fausses, des informations obsolétes, un manque de
sensibilisation et des stéréotypes sur les personnes vivant avec la trisomie 21. Il est
important de vous renseigner, ainsi que votre famille et vos amis, et de différencierles
idées fausses de la vérité.

e La trisomie 21 estun événement naturel quisurvient lors de la division cellulaire
pendant la grossesse. C'estl'anomalie chromosomique la plus fréquente.
e A T T T e B T o S PR s Eay  S T i st
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La trisomie 21 n'est pas une maladie, un trouble, un défaut ou une condition
médicale. Il estinapproprié d'utiliser les termes usouffrant dey ou « atteint de »
lorsque I'on parle d'une personne vivant avec la trisomie 21.

Les personnes vivant avec la frisomie 21 ontun retard cognitif qui varie
généralement de léger & modéré, des styles d'apprentissage variés et des retards
de développement. Physiquement, elles ont souvent un faible tonus musculaire, une
petite taille, des yeux bridés et un seul pli dans la paume de leurs mains. Bien qu'il
s'agisse de caractéristiques physiques typigues des personnes vivant avecla
trisomie 21, elles continuent de ressembler & leurs parents et membres de leur
famille. Elles sont prédisposées & développer certaines maladies et conditions
médicales et ont également unrisque réduit de développer certaines autres
maladies et conditions médicales.

Iy a plus de similitudes que de différences entre les enfants typiques et les enfants
vivant avec la trisomie 21. Comme tous les bébés, ils ont besoin d'amour et
d'attention. lls développeront le plein répertfoire d'émotions et de comportements
et vont grandir, apprendre et se développer aleur propre rythme,

Il existe de nombreux groupes de soutien a fravers le Canada pour les parents
d'enfants ayant la trisomie 21. Ces groupes peuvent fournir de I'information, du
soutien, des contacts, desréférences et desressources.

Les bébés ayant la trisomie 21 ont besoin de soins de santé, d'un environnement
riche et stimulant, d’un soutien social positif de la famille et des amis etd’une
éducation de qualité. La stimulation précoce est essentielle pour le développement
des personnes ayantla trisomie 21. Dans les premiéres années, les enfants subissent
des changements rapides et significatifs et développent des compéetences
physiques, cognitives, langagiéres et sociales de base, nécessaires & leur
développement futur. La stimulation précoce dide au plein développement gréce
aux activités et exercices de physiothérapie, d'orthophonie et d'ergothérapie.
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Problémes de santé et trisomie 21

N'oubliez pas que I'incidence de certains problémes de santé peut éfre plus faible ou

plus élevée chezles personnes qui vivent avec la trisomie 21. Vous trouverez ci-dessous
une liste de certains de ces problémes de santé. Presque tous ces problémes peuvent
étre controlés.

Problémes de santé possibles :

YVVVVYVYVVVYVVVVVYY

Livre:

Alopécie (pelade)

Anomadalies thyroidiennes

Autisme

Carence envitamine B12

Constipation

Difficultés & entendre

Difficultés de gestion du poids

Faible tonus musculaire

Faire un dépistage du désalignement entre les vertebres C1 et C2
Instabilité atlanto-axiale

Leucémie infantile

Maladie cceliague

Maladie d'Alzheimer

Malformations cardiagques congénitales
Problémes respiratoires

Reflux gastriques

e Medical & Surgical Care for Children with Down Syndrome: A Guide for
Parents, édité par: D.C. Van Dyke, M.D., Philip Matheis, M.D., Susan Schoon
Eberly, M.A. et Janet Williams, R.N., Ph.D.

s Excellentlivre, disponible pour le prét dla bibliotheque de la LMDSS ou
via votre intervenant local.

Visitezles sites Web suivants pour obtenir des renseignements & jour et exacts ainsi que
_des ressources pour vous et votre médecin de famille.
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Aide-mémoire pour les nouveaux parents

- L) .
“we 0.. * .0

)

*

Contactez votre bureau local du Ministére du Développement des Enfants et de

la Famille (Ministry of Children and Family Development) pour obtenir un
travailleur social (facilitateur) :

Contactezle Programme de développement du nourrisson (Infant Development
Program) local pour étre gjouté ala liste d'attente
Contactezle programme local du soutien du développement de I'enfant
(Supported Child Development Program) pour étre gjouté alaliste d'attente
Obtenezun numéro d'assurance sociale (NAS) pour votre enfant
Trouvezun bon pédiatre (une référence peut étre faite par votre médecin de
famille ou clinique médicale)
Gardez vos recus pour tous services médicaux, de répit ou de soutien pourles
impots
Contactezla Lower Mainland Down Syndrome Society pour du soutien
Rencontrezunintervenant communautaire de la LMDSS
Participez & un groupe de réseautage parental
Connecter avec d'autres parents qui ont un enfant avec la frisomie 21 peut
grandement aider. Vous pourriezenrencontrer al'école, G la garderie ou dans
des programmes communautaires. Vous pouvez frouver du soutien enligne et
des contacts gréce aune recherche Google. Voici quelquesressources pour
vous aider & démarrer :

Babillard: | .dc is

Groupe de clavardage:

Blogues:
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Lower Mainland Down Syndrome Society

La Lower Mainland Down Syndrome Society a été créée en 1989 par un groupe de
parents et de familles préoccupés. Notre siege social est a Surrey, Colombie-
Britannigue, et nous avons des contacts & travers la province etle Canada. Vous
trouverez ci-dessous nofre mission et plus d'information sur qui nous sommes et ce que
nous faisons.

Missionde la LMDSS

Nous Croyons aux Opportunités

Nos membres croient que les personnes vivant avec la trisomie 21 sont capables de
participer pleinement a la société et devraient avoir la possibilité de développerleur
plein potentiel.

Pourréaliser cette mission, la Lower Mainland Down Syndrome Sociely visea :

1. Fournir de I'information, du soutien et desressources aux personnes vivanf avec
la trisomie 21 en Colombie-Britannique et a leur famille.

2. Fournir de I'information sur la trisomie 21 et des ressources aux personnes et
organisations qui soutiennent les personnes vivant avec la frisomie 21 et leur
famille,

3. S’assurer que les gouvernements et les agences appropriées fournissent les
ressources nécessaires aux personnes ayantla trisomie 21 et leur famille.

Plus specifiquement, la LMDSS offre :

La LMDSS posseéde unréseau d'intervenants a travers la province quirencontrent et
offrent du soutien aux nouveaux parents et aux familles d'enfants vivant avec la
trisomie 21. Ces intervenants sont eux-mémes des parents d'enfants ayant la trisomie 21
et possédent |'expérience, la formation et les ressources nécessaires pour fournirun

soutien et des informations aux nouveaux parents. Merci de contacterla LMDSS si vous
aimeriez parler avec 'un de cesintervenants et vous impliquer dans le programme.

Culture etlangue

La LMDSS a de l'information sur la trisomie 21dans plus de 20 langues. Sivous parlezune
autre langue, merci de nous contacter pour des ressources supplémentaires.

!! v l I! ”

La LMDSS fournit des trousses pour nouveaux parents aux familles, hopitaux et autres
professionnels. Nous accueillons également les nouveaux bébés en préparant des
paniers pour bébés et en leur rendant visite d domicile.

Groupes de soutien
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La LMDSS soutient les familles en créant et en gérant des groupes de réseautage pour
parents et pour les jeunes et un groupe de renconires pour les adultes. Parfais, des
conférenciers professionnels assistent & ces réunions.

Recherche et mobilisation

La LMDSS fournit des ressources (livres, vidéos, objets pédagogiques) alafois & nos
bureaux et en ligne, des références de ressources et des informations pour des projets
de recherche.

Pour une liste plus compléte, visitez notre site Web & www. Imdss.com.
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Autres organismes d'intérét

Bethesda Christian Association
« Groupes de soutien pour les families d’enfants et d'adultes ayant un trouble du
développement. Les rencontres se tiennent le dernier mardi de chaque mois
(pas de rencentre enjuin, juillet et aolt) de11h am & 12h30 pm. Au Mephi's
Place, 3260 Gladwin Rd., Abbotsford. Pour plus d'informations, contactez Joyce

Vander Hoek au 604-850-6404.

British Columbia Association of Community Living

227 4ih Street, New Westminster, BC V3L 3A5
Téléphone: (604) 777-9100 Sans frais : 1-800-618-1119
Fax: (604) 777-9394 Courriel: _ org Site Web: www.bcgcl.org

e La BC Association for Community Living (BCACL) est une fédération qui travaille
avec des partenaires pour batir une communauté et pour améliorer la vie des
enfants, des jeunes et des adultes ayant une déficience intellectuelle et de leur
famille en soutenant les capacités, en promouvant I'action et en faisant
progresser les droits, les responsabilités et la justice sociale. lls vous dirigent vers
les ressources de votre communauté et sont & vos cotés pour vos demandes de
services et activités de revendication. Visitez
all vww inclusiont : “pour plus d'information.

Société canadienne de ida trisomie 21 (CDSS)

283 — 5005 Dalhousie Drive N\W. Calgary, AB T3A 5R8
Téléphone: (403) 270-8500 Sans frais: 1-800-883-5608
Fax: (403) 270-8291 Courriel:info@cdss.ca Site Web: www.cdss.cd

* La CDSS estun organisme national & but non lucratif qui offre de I'information,
des activités de revendication (advocacy) et de I'éducation sur la frisomie 21.
La CDSS soutient les jeunes, les parents et les familles & toutes les étapes de vie.
Leur mission est d'assurer des opportunités équitables pour tous les Canadiens
vivant avec la trisomie 21. Cela signifie de veiller @ ce que tous les Canadiens
vivant avec la trisomie 21 ont le bon soutien pour leur donner les mémes
chances que tout le monde. L’organisme fournit des informations ajour, des
publications, des ressources, des frousses pour nouveaux parents et unréseau de
plus de 50 groupes lieés ala frisomie 21.

Down Syndrome Resource Foundation (DSRF)

T T A T Y A S e T TS BTy va e e
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1409 Speriing Avenue, Burnaby, BC V5B 4J8

Téléphone: (604) 444-3773 Sans frais: 1-888-464-3773

Fax: (604) 431-9248 Courriel : nfoc dsrf.org Site Web : v g

« La Down Syndrome Resource Foundation a été créee en 1995 pour assurer un
meilleur futur aux personnes vivant avec la trisomie 21 et autres troubles cognitifs
en augmentant leur développement cognitif et social. Leurs objectifs sont de
fournir des informations pertinentes, fiables, appropriées etrécentessurles
derniers programmes éducatifs pour les personnes de tous dges vivant avec la
trisomie 21 et autres troubles cognitifs.

Family Support Insfitute

227 6 Street, New Westminster, BC V3L 3A5
Téléphone: (604) 540-8374 Sans frais: 1-800-441-5403
Fax: (604) 540-9374 Courriel: (512 1: Site Web : www familysupportbc.con

« La Family Support Institute est une organisation provinciale dont le but est de
renforcer et de soutenir les familles confrontées aux circonstances
extraordinaires liées dla présence d'un membre de |a famille vivant avec un
handicap. Nous croyons que les familles sont les meilleuresressources pour se
soutenir les unes les autres. Dirigée par des familles, la Family Support Institute
fournit de I'information, de la formation et du réseautage al'échelle provinciale
pour aider les familles et leur communauté & tirer parti de leurs forces et dles
partager. « Stop Hurting Kids: Parents Guide » - Pour protéger tous les enfants de
la contention et de I'isolement dans les écoles de la Colombie-Britannique.

Fraser Valley Down Syndrome Society (FVDSS)

« Tient desrencontres pour parents chaque 2¢ jeudi du mois, de 19h30 a 21h, ala
Plaza 154 sur Ventura Avenue a Abbotsford. Merci de veérifier le calendrier pour
une information & jour sur les conférenciers ou les changements d'horaire. Visitez

ro ou contactezSylvie [Abbotsford] au 604-853-5563 ou Jodie
(Abbotsford) au 604-755-0749. Courriel vdss.
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Ministére du Développement des Enfants et de la Famille (MCFD)

o Le ministére du Développement des Enfants et de la famille (MCFD) finance une
gamme de programmes et de services destinés aux enfants et auxjeunes ayant
des besoins spéciaux et leur famille. Les services et soutiens visent a promouvoir
le développement sain des enfants, & maximiser la qualité de vie, & aider ies
familles dans leur role de principaux dispensateurs de soins et & soutenir la pleine
participation & la vie communautaire. Visitez
hitp://www.mcl.gov.x > _Nne ‘ ou parlez a votre travaileur

social pour en savoir plus sur les services qu'ils offrent.

Mom's Break

e Un groupe pour les mamans qui vivent des rédlités semblables en élevant des
enfants aux besoins particuliers. Rencontrez d’autres méres d'enfants & besoins
particuliers, prenezun verre et détendez-vous. Les rencontres se font le 3e jeudi
du mois & 19h au Gourmet Gallery sur larue Immel, Abbotsford. Pour plus
d'informations, contactezKrissy Kulvindera b 5 :

MSA Society for Community Living

e MSA Society for Community Living — Groupe de soutien pour toutes les familles
de personnes vivant avec un trouble du développement. Les rencontresse
tiennent le 2e mardi de chaque mois, de 10h a 12h au 30686 Matsqui Place,
Abbotsford. Contactez Arlene Schouten au 604-556-0681 (bureau) ou 604-855-
3140 (cellulaire).

Variety the Children’s Charity

s LeFonds d'intervention d'urgence a été créé pour répondre a un besoin crucial
de soutien financier pour les familles pour qui ce besoin n'est pas comblé par
notre systéme de soutien médical et social. Le principe directeur qui dirige le
Fonds est de soulager les familles soumises & un stress financier et émotionnel
extréme enraison de |'état de santé d'un enfant. Le but du Fonds est d'aider a
subvenir aux besoins de I'enfant et de sa famille en offrant des mesures de
compassion et une aide financiére en temps opportun pour différentes
situations. La situation de chaque famille est évaluée au cas par cas et une
décision estrendue rapidement. Téléphone : 604-320-0505. Pour plus
d'information, visitezleur site Web : ~ i a ou contactez-les par
courriel;

Pour plus d'information sur d'autres organismes spécifiques, veuillez parcourr notre
section Ressources et Sites Web.
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Programmes

Il existe de nombreux programmes disponibles pour les enfants @ besoins particuliers.
Pour tous les programmes et services, il estimportant de ne jamais prendre pour acquis
gue quelgu'un d’'autre (travdilleur social ou médecin) ainscrit votre enfant ou mis son

nomsurla liste d'attente. Prenezlaresponsabilité de le faire pour voire enfant et de
faire les suivis.

Le Programme « A la maison» (At Home Program)

Le Programme « A la maison» (du ministére du Développement des Enfants et de la
Famille) aide les parents & assumer certains des colts élevés liés ala garde d'un enfant
gravement handicapé ala maison grace G une gamme de services de soutien et de
services de santé. ll aide dans deux principaux domaines :

o Les prestations de répit permettent aux parents de choisir des soins appropriés
pour leur enfant et leur famille.

o Les prestations médicales fournissent une gamme d'arficles et de services
médicaux de base et essentiels.

Pour en apprendre plus sur le programme, Vvisitez

1 oU ﬁdriéz—en avec votre fravailleur social.
Programme de développement du nourrisson (IDP)

Le Programme de développement du nourrisson (Infant Development Program) est un
programme qui s'adresse aux enfants de la naissance & frois ans. Les enfants sont
éligibles s'ils sont considérés arisque de retards de développement, connaissent deja
un retard ou ont un diagnostic. Les recherchent ont prouvé que la stimulation précoce
a des impacts positifs surle développement de I'enfant et améliore la dynamique
familiale. Plus la stimulation se fait rapidement et plus c'est efficace, diminuant les
besoins de services spécialisés plus tard. Les recherches indiquent que I'apprentissage
et le developpement sont plus rapides pendantles annees prescolaires et que
l'intervention devrait donc commencer le plus tét possible pour améliorerle
développement de I'enfant. lly a 52 IDP dans toute la province, quisont dirigées par
diverses organisations dans chagque communauté.

Les consultants du IDP travaillent avec les parents pour fournirune gamme de services
afin d'aider I'enfant & surmonter les problemes de développement. La participation au
programme est volontaire et centrée sur la famille. Les Programmes de développement
du nourrissoh sont offerts partout a travers la Colombie-Britannigue.

Dans le cadre d'une gamme de services pour enfants @ besoins particuliers, les
consultants du IDP vont également mettre en lien les familles avec le Programme de
soutien du développement de |'enfant {Supported Child Development), le Programme
de thérapie en stimulation précoce (Early Intervention Therapy Program) et/oule




Trousse pour nouveaux parents

Programme de développement pour les enfants autochtones, selon les besoins de
chacun.

Pour trouver un programme dans volre région, visitez

Hp: ) | ou parlez-en a votre travailleur social.
Demandez a votre organisme local comment le programme fonctionne et quelles
références vous avez besoin, sinécessaire. S'ily a une liste d'attente, inscrivez votre
enfant sur celle-ci ou assurez-vous qu'il s'y trouve déja et demandez quelles sontles
options disponibles pendant que vous étes sur la liste d'attente (vous pouvez
habituellement rejoindre le groupe de jeu).

Soins derepit

Les soins de répit permettent unrepos temporaire a courf terme a ceux quis'occupent
de membres de la famille ayant des besoins spéciaux. Les programmes de répit
prévoient des pauses planifides & court terme et limitées dons le temps pour les familles
et les autres fournisseurs de soins nonrémunéreés d'enfants ayant unretard de
développement pour soutenir et maintenir la relation de soins primaires. Le répit offre

également une expérience positive a la personne soignée.

Les soins de répit peuvent €fre oblenus via:
e LeProgramme « A la maisony (At-Home Program) (mentionné ci-dessus; via
MCFD: contactez votre travailleur social)

« Services privés

Pour plus d'information sur d'autres organismes spécifiques, veuillez parcourir notre
section Ressources et Sites Web.

Programme de soutien du développement de I'enfant (Supported
Child Development Program)

Le Programme de soutien du développement de I'enfant (Supported Child
Development) est un programme communautaire qui aide les familles d'enfants ayant
des besoins de soutien supplémentaires & accéder ¢ des services de garde inclusifs qui
répondent aux besoins des familles. Le programme est destiné aux enfants de la
naissance & 12 ans, avec des services pour les jeunes de 13 d 19 ans disponibles dans
certaines communautés. SCDP fonctionne selon les principes de linclusion et des
pratiques axées sur la famille et utilise une approche d'equipe multidisciplinaire. Les
parents peuvent contacterle programme eux-mémes ou, avec leur consentement, le
référencement peut provenir d'autres fournisseurs de services communautaires. Les
professionnels du SCDP offrent une planification, une évaluation, une formation, des
ressources et un soutien pratique pour inclure avec succes les enfants ayant des
besoins de soutien supplémentaires dans des structures de garde d'enfants typigues.
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SCDP fournit les services suivants pour soutenir les enfants, la famille et les proches
aidants :

« Planificationindividuelle pour favoriser le développement de chague enfant
Formation et information pour les familles et proches aidants afin d'aider au
développement de chaque enfant

e Ressources comme des livres, jouets et équipements spécialisés
Orientations vers d'autresservices comme des thérapeutes ou des spécialistes
Sinécessaire, du personnel supplémentaire pour garantir que les enfants puissent
participer pleinement avec leurs pairs

Pour en apprendre plus sur le programme, visitez

_ . Pour trouver
votre SCDP local, visitez ou parlez-en a votre travailleur
social. Appelez votre centre local et demandez comment le programme fonctionne,
s'il y a une liste d'attente et comment y ajouter votre enfant s'iln'est pas déja dessus,
quels formulaires vous devez remplir, comment obtenir un travailleur social et quelles
références vous avezbesoin, sinécessaire.
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Aide financiere
RDSP - Registered Disability Savings Plan (Régime enregistré d'épargne-invalidité)

Le régime enregistré d'épargne-invalidité est unrégime d'épargne congu spécialement
pour les personnes handicapées au Canada. Premier du genre au monde, ce régime
comprend une subvention et un bon du gouvernement (selon le revenu). Il s'ajoute ala
plupart des prestations d'aide au revenu provinciales et constitue un régime d'épargne
a long terme.

PLAN - Planned Lifetime Advocacy Network

La mission de PLAN est d'dider les familles & assurer I'avenir de leur proche vivant avec
un handicap et d'assurer la tranquillité d'esprit. La vision de PLAN est simple : nous
voulons que chacun ait accés & une vie agréable. Sans surprise, une bonne vie pour les
personnes handicapées n'est pas trés différente d'une bonne vie pour n'importe qui
d'autre : amis et famille qui les aiment, une place a soi, sécurité financiéere,
participation & la prise de décision et capacité de contribuer alasociété.

Taxes — Credits d'impbt personnels et frais médicaux, Certificat pour le crédit d'impdt
pour personnes handicapées

Il existe des crédits d'impdt pourles personnes handicapées et les familles quiles
élévent, La LMDSS a un contact CGA (comptable agréé) guiprépare annuellement
une trousse d'information fiscale et comptable pour les familles avec un membre vivant
avec un handicap. Veuillez les contacter pour obtenirune frousse ou pour plus
d'informations.

*Trucs*
- Gardezles recus médicaux pour les impots
- Restez en contactréguliéerement avec votre médecin, quiremplira de nombreux
formulaires, pas seulement d'ordre fiscal.
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Liste de ressources - De la naissance a 1 an
Sivous connaissez d'autres ressources qui ne figurent pas sur cette liste, merci de nous
les envoyer par courriel & info@|mdss.com pour gu'elles puissent étre ajoutees.

B.C. CENTRE FOR ABILITY, SPEECH, AND LANGUAGE THERAPY
Aide les enfants et adultes dgés entre 0 et 21ans et vivant avec un handicap. Pour plus
d'informations, appelezle 604-451-5511 ou visitez www.centreforability.bc.ca.

CANADIAN DOWN SYNDROME SOCIETY — BROCHURE SUR L'ALLAITEMENT

Allaiter un enfant avec la trisomie 21: Ce ne sont pas tous les parents qui vont allaiter,
mais si vous voulez et si vous le pouvez, cette brochure fournit des techniques pour
allaiter un enfant vivant avec la trisomie 21 :

THE CENTRE FOR CHILD DEVELOPMENT PROGRAM

lls fournissent des références médicales, des évaluations, de la stimulation du Iongoge
de l'ergothérapie, de la physiothérapie, des écoles maternellesintégrées, des services
de psychologie, de la thérapie récréative et des services specmllses tels qu'une équipe
spécialisée en alimentation, une équipe d'équipements, une équipe de moulage et
d'attelle, un programme de prét d'équipement et de jouets et un service fechnique qui
crée et adapte les équipements. Pour plus d'informations, appelez au 604-584-1361.

CHILDREN'S MEDICAL EQUIPMENTRECYCLING & LOAN SERVICES
Pour obtenir de I'aide avec I'équipement dont votre enfant pourrait avoirbesoin. Pour
plus de détails, vous pouvez appeler au 604-709-6685 ou écrire ¢ pbarrett@redcross.ca.

STIMULATION PRECOCE ET PREVENTION = Santé publique, Chilliwack, B.C.
Orfhophome pc‘rhologle CIUdIOIOgIe nutrition et santé dentaire. Visitez
i / ./ ou appelez au 1-604-702-4200

pour pius d'lnformohon.

FRASER VALLEY CHILD DEVELOPMENT CENTRE
Aide les familles d’ Abbotsford, Mission, Agassiz, Chilliwack, Hope, the Fraser Canyon, et
les communautés environnantes. Visitez fvcdc.org

LEISURE CARD ACCESS (PARKS AND RECREATIONAL CENTRES)

Renseignez-vous auprés de votre centre de loisirs communautaire local. Une personne
qui a besoin de soutien peut acheter cette carte etl'accompagnateur poura
accéder auxservices gratuitement lorsqu'il est avec la personne ayant besoin
d'assistance. ll existe parfois un programme de natation « Moms and Tots » pourles é
mois a 18 mois.
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LE CHOIX DU PRESIDENT
La Fondation pour les enfants le Choix du Président est dédiée a aider les enfants qui

vivent avec un handicap physique ou intellectuel. Pour plus de détails, visitezleur site
Internet : http://www.presidentschoice.ca/LCLOnNline/aboutUsCharity.jsp

REACH CHILD AND YOUTH DEVELOPMENT SOCIETY
Reach Child and Youth Development Society est un organisme & but non- Iucrohf qur
offre des services aux enfants et leur famille depuis 1959.

LES CREDITS D'IMPOT PEUVENT BENEFIC IER DES FAMILLES DE PERSONNES AVEC
HANDICAPS

Frais médicaux, frais de déplacement, frais de déménagement, frais payés a un foyer
de groupe, manuels de thérapie, de tutorat ou de conversation, frais de construction
ou de rénovation, montant pour personne supplémentaire, crédits d'impdt pour aidants
naturels et personnes & charge handicapées, nouvelles régles pour le crédit dimpdot
pour personnes handicapées, frais de garde d'enfants, frais de soins auxiliaires,
subvention au propriétaire. Pour plus d'informations, appelez au 1-800-959-8281 ou
visitezle site Web :

THE VANCOUVER SUN CHILDREN'S FUND
Aide les enfants et les jeunes toute I'année. lIs sont situés au Suite 1, 200 Granville §t,
Vancouver, B.C. 604-605-2426.

INFORMATION POUR LE SIEGE DE VOITURE:
Pour de l'information de base —

INFORMATION SUR L'ALLAITEMENT:
Pour de l'information surl'allaitement —

MEILLEURS JOUETS POUR LES ENFANTS AYANTLA TRISOMIE 21:
Pour de I'information sur les meilleurs jouets pour les enfants ayant la frisomie 21 -

Pour des ressources supplémentaires pour les enfants dgés de plus de 2 ans, contactez
la Lower Mainland Down Syndrome Society.




