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La naissance de Mathieu :
une periode difficile

que cette naissance serait différente de la précédents De remarquables qualites
< heures aords la nalssance de Mathieu, K de coeur : un amour

nédecin nous annoncait. de facon plutst maladroits inconditionnel et la

Faileurs, Queé celu gtalt atteint de trisome-21 cﬂpacité du vi‘-rc Sans

o L R I T préjugés envers les autres

f‘usage. La trisomie-21 de Mathieu &

accompagnes ae complications au n
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longue haspitalisation trés éprouvante alors gu'll etan res lenterment, |'ail accepte que c'etait
1ge d'un an et demi lité. Je me suis alors rapproche de mon Tils qu
| avais :|"'.'::'-'f-" OEpLUIS Que |8 COnmalsse Ia

verité au sujet de son handicap et, én regardant ce petit
ire fragile qui se debattait de toutes Ses farces pour
survivre, j'al alors compris gue Mathieu é&tait un enfant
Incomparable venu réeveiller la tendresse e moan coer
gul s'est ains rempll d'amour

&

ce moment, |«

3i éte touche au plus protfond de mol et
I"en al 6td transformi A rmiEux v o garder ce petit etre
m'apportait déja joie et reconfort. 5a présence opére
toujours ce miracle de m'apaiser el de me rendre

neilleur.

Mathiew, comme {ous

|a fois une déficience intellectuelle et phy

1 trisomie-21 de Mathieu a eu sur mo ficiences nous rappellent certaines différences sans que
I"effet d'un veritable cataclysme. Elle m'a plongé dans celles-ci ne solent pour autant négatives et dévalor
une souffrance telle gue ma vie est entrée dans la cantes pour les personngs vivant avec une trisomie-21
désorganization & incertitude, J'étais totalement

incapable de composer avec ce changemeént de pro

gramme que e hasard avait orchestreé a mon insu.

J'ai alors vécu une période trés difficile. Le choc m'
laisse petritie et la negatian a fait en sorte que |'al
rejeté, pour une bréve periode, ce petit entant qui etait
e mien, J'&tais dépressif, découragd, anéanti. Man
ressentiment atait grand contre la vie gui me mettail

devart une telle réalite,

J'aurais voulu marchander avec Dieu et avec toul le
corps medical pour gue |"etat de mon fils ne soit pas
definitif. J'ai alors réagi avec beaucoup d'ignorance a

lesardre qui venait briser mes reves et mes projets
pour cet |_=:-.‘._-. il CJLIE i.lt'-_'ll fais aved tant ol S0 En
fait, avec le recul, je me rends compte gue, sans le

oir la vie m'accordait un privilege d'une valeur ines-
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vance sur nous quant a certaines qualités de coeur

inconditionnel et leur
préfuges envers les aut
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d'amour et d'evolution
dutres emnrants iI.l. C oMM 1] Wivent avec -une

trisamie-21 &t 'al trés contiance en &udk ainst gu'a tout

ce gu'ils sant venus nous apg rendre

Aujourdhul, Mathieu et moi vivons une réciprocité trés

nourrissante. Maintenant, je peux chante

« Une chance que j'tU'ai
Je t'ai, tu m'as
Une chance qu'on s'a »
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Permettez-vous de traverser le deuil! de

l'enfant attendu, espéré, réve

Exprimez la souifrance gui monte en vous

ne la refoulez IS,

Reconnaissez que voire enfant esl geferardt
mars o moirs armard

Jl,.'"lr}r':‘ﬂ el @ wvivie le guolidien avec I en
tenanl compte de ses besoins, des vitres
et de ceux de votre familfe. Vous vous
decouvrirez de nouvelles habiletes
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Investissez volre e IETTIE LIV discernement

afin de conserver ['éguiibre familial

Retenez que la vig ne f_.':'_)i.i!,.':‘ _.'_:'.il,r'J o i meme
vitesse qu'ovant. I v a de tres be
eclaircies entre les NG l‘_l.rl':u

Paotr-les voir If faut r"‘r'r'.'.'-'.ll.'l e temps
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« Une chance qu’on s’a »




La campagne
nationale
québécoise
d'information

et de sensibilisation
a la trisomie-21

U 1" juinau 3 aout 2002 se

deroulera la campagne

nationale québécoise d'in
formation et de sensibillsation a la
trisomie-21 qul prendra la forme
d'un = Tour du Québec a vélo = gue
'effectueral pendant ces deux maois
sous le theme « Une chance gue
j't'ai, une chance qu'on s'a ». Ace
chapitre, monsieur Jean-Pierre
Ferland a accepté de nous permet-
tre 'utilisation de sa chanson = Une
chance gu'on s'a » afin de wehiculer
par ces mots tellement significalifs,
le sens profond de cette pensée qui
nous anime a lI'effet qu’une vie avec
un entant trsomique-21 est, au plan
humain, saurce d'enrichissement et
d'epanouissement réciproques.

Ce périple de prés de 5 000 kilo
metres permettra la visite parti
culigre dune cinguantaing de villes
et de municipalités, Ce défi, je veux
le relever pour sensibillser I'ensem-
ble de la population gquébecoise aux
réalités vécues par les enfants
trisomiques-21 et laur famille, pour
signifier aux parents d'un enfant dif
férent guils ne sont pas seuls puis
paur sensibiliser la population de notre belle patrie de

fagon a favariser "émergence d'une solidarité sociale

autour des personmes ayant une trisomie-21. Je
souhaite gue I"amaur pour ces enfants si attachants ait
droit de cité partout sur notre territoire,

Le « Tour du Québec 4 vélo =, pour lequel je me preé
pare activement depuis jamier 2001 avec tout mon
coeur et mon ame, me permettra de rencontrer les gens
des régions éloignées qui ne bénéficient pas de
regroupement ou d'association pour la trisomie-21
Cette situation contribue grandememt au sentiment
d'isolement des parents d'enfant trisomigue-21 de
I'ensemble des régions. Ce sentiment d'isolement est
soutenu par une absence de services et aussi d'infor
mation et de sensibilisation concernant la deficience de
leur enfant. Ainsi, les familles des régions éloignees du
Québec seront mises en lien avec la Société québécoise

de la Trisomie-21. Les réglons du Queébec sérom par

cette campagne nationale d’infor-
mation et de sensibilisation rap-
prochées les unes des autres en
faveur des personnes vivam avec
une trisomie-21 et leur famille.

La sociéte quebécoise, dans son
ensemble, se doit d'étre consciente
ge son devolr d'assurer d tous et
chacun une participation pleine et
entiére a la construction du Québec
d'aujourdhul et de demain. L'8ga-
lité des chances, c'est aussi recon
naitre en chacun la capacité de
fourmir un apport positif 4 notre
sociéte, Sur le plan humain, les
enfants trisomiques-21 ont assurd
ment beaucoup & nous apprendre.

Dans les yeux de
mon fils Mathieu,
je vois 'amour a
perte de vue

et amour puissant et

réconfortant est devenu

pour mol ung force créa-
trice avec laguelle je peux batir
C'est ainsi que j'ai eu "honneur et
e plaisir de présider a la fondation
de la Société québécoise de [a
Trisomie-21, premier et seul
graamsme national |'4|r|?|‘,|b_"|‘_l,’1|,’- woLe
d la Trisomie-21. Cet organisme a
elé créé par des papas el des
mamans gqui ant un enrant
trisomigue-21, Pour faire face aux
défis de 'évalution de leur enfant
ces parents ont donc senti l'importance de défendre et
promouvair les intéréts des personnes vivant avec une
trisomie-21, notamment sur les aspects speécifiques,
unmigues et distincts les concermant, et e, sur e plan

national guébecois

Puisse cette campagne nationale guébécoise diinfor
mation et de sensibilisalion & la trisomie-21 nous dan-
ner a tous des yeux remplis de cette tendresse et de cet
amour gue possédent nos enfants trisomiques-21.

Au plaisir de vous rencontrer sSur mon passage

Sylvain Fortin
Directeur genéral

® Société québécoise
= xl de la Trisamie-21



