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' I.a Iettre de la semaine | Sylvam Fortin*

‘Trisomie 21 : I'étatisation d’un préjugé

w0 e ministére de la Santé

| et des Services sociaux

v du Québec se prépare &
| mettre en ceuvre un programme

de dépistage prénatal de la triso-

mie 21 au Québec.

Que ce soit par préoccupation
pour la qualité de vie des parents
afin de leur permettre- d'étre

mieux préparés & accueillir leur
enfant & la naissance, pour assu-
. rer les mellleures conditions d'ac-
| cueil lors de l'accouchement aux
. enfants présentant une trisomie
21 ou pour céder aux pressions de
l'industrie fabriquant les tests de
dépistage prénatal de la trisomie
21 et qui souhaite de toutes ses
forees que toutes les femmes en-

| teintes recoivent ces tests et non

seulement les femmes Agées de
35 ans et plus, le résultat sera le
| méme, soit I'élimination des en-
fants qui ne correspondent pas
| aux attentes de la perfection. Des
enfants mal vus, mal sus, mais

pourtant bien jugés,
1l s'agit iel de la deuxiéme salve
de la part du gouvernement du
| Québec en direction des per-
sonnes gui vivent avee une triso-
mie 21. La derniére fols, ¢'était en
. 1888 alors que le Comité dela pro-
tection de la jéunesse du minis-
| tére delaJustice projetait une po-
litique concernant 'euthanasie

passive des enfants ayant un syn-
drome de Down.

Les trisomiques connaissent la tendresse comme seule fagon de vivre, selon Sylvain Fortin. — pHOTO AFP

Depuis la cause Daigle contre
Tremblay (1989), la Cour su-
préme du Canada a statué que le
fretus in uiero n'a pas droit & la
vie. Cette cause a mis un point fi-
nal aux droits des feetus. Puisque
celui-cl n'a pas droit 4 la vie, il
n'est done pas considéré comme
une personne humaine et, consé-
quemment, aucunement protégé
par les chartes. Ce n'est qu'aprés
l'accouchement que |'enfant névi-
vant et viable devient une per-
sonne juridique 4 part entiére.

Les chartes n'ont done leur

utilité qu'a ce moment et elles
nous renseignent combien sou-
vent elles sont ignorées envers
les personnes qui vivent avec
une trisomie 21 dans le cadre
des tests de dépistage de la tri-
somie 21. Des personnes vivant
avec cet état comprendront un
jour ou l'autre qu'on élimine
des enfants avant leur nais-
sance parce qu'ils sont comme
elles, Sur le plan de I'effet néga-
tif au niveau psychologique,
ceci représente un traitement
cruel et inusiié ainsi qu'une af-

teinte profonde & leur dignité
humaine.

Ces personnes qui connaissent
la tendresse comme seule fagon
de vivre possédent trois chromo-
somes 21 plutdt que dewx. La tri-
somie 21 n'est done pas uné mala-
die, mais un état caractérisé par
la présence d'un chromosome
supplémentaire, Ce chromosome
est, & mon avis, celui de I'amour:

Le pénéral de Gaulle aussia eu
une fille porteuse d'une trisomie
21. Néele 1 janvier 1928 et décés-
dée le 6 février 1948 4 Colombey-

les-Deux-Eglises. Sur sa tombe,
son pére & eu cette phrase extré-
mement émouvante et lourde de
vérité : «Maintenant, elle est
comme les antres.» Les époux de
Gaulle ne se sont jamais séparés
d'elle jusqu'a sa mort. Les mem-
bres de la famille de Gaulle &t
leurs proches ont témoigné que le
général de Gaulle, réputé pour
avoir un amour retenu avec sa fn-
mille, se montrait plus chaleu-
reux et extraverti avec Anne. A sa
mort, en 1870, il fut enterré dans
le clmetiére de Colombey, & cOté
de sa fille. Jaimerais, comme
Anne, que mon fils Mathieu n'=3
pas &4 attendre sa propre mort
pour &tre vu comme tous les au-
tres enfants, pour gu'il soit aimé
el appréclé pour ce quil est.

Le travail est grand pour que
les spréjugeantss et «jugésy se
rassemblent pour apprendre &
se chtoyer et pour que tous

changent leurs mentalités et |

leur regard afin qu'ils puissent

déeouvrir toute I'immensité de |

I'amour et la grandeur d'dme

des enfants nés avec une triso-

mie 21 et qui sont des géants de
I'amour inconditionnel. '

*L'auteur est pére d'un garcon vivant |

avec une trisomie 21. Il est titulaire
d'une Maitriseen droft de lasanté et a
présidé la Société québécoise de latri- |
somie 21 de 2001 i 2005.
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e chromosome de |amour

Les tests de dépistage de la trisomie-21 auront un impact cruel sur les

personnes qui en sont atteintes

SYLVAIN FORTIN
Lautowr oat pdére o un
gporpon afining do
trisomle-21, 1 oui iltelelre
d'uno malirise on drodt

do lo santd of o prdéaldi lo
Booldtt guildeolse de o
trlsamie-21 de 2000 & 2005,

¢ ministére de la Samé

el des Services soclanx

du Québec s¢ prépare

b melife en EU¥re un
programme de déplstage pré-
natal de la irisomie-11 au
Québes,

Que ce soll par préocou-
pation pour la qualié de vie
des parents afin de leur per-
meitre d'éire mleux préparés
i accuelllie leor enfani & la
nalssance, ou pour assurer les

Elles comprendront
un jour ou l'auitre qu'url

élimine des enfants avant

leur naissance parce

qu'ils sont comme elles,

meilleures conditions o scouet]
aux enfanis présentani une
trisomle-11, ou pour ceder aux
presslons de I'Indusirie fabri-
quant les resis de dépistage
prénatal de la irisomie-21 el
qul souhalie de touies ses lorces
quee fouies les lemmes enceinies
regoivent oo esls, el non scube-
meni bes femmes figées de 3% ans
el plhus, le résultan sera le mdme
Péliminatlon des enfanis qul ne
correspondent pas aux attenies
de la perfeciion. Des enfanis
mal vus, mal sus, mais poartani
blen jupés, ;

11 s%aghy lei de la deuxiéme
salve de In pan du gouverne-
menl québecols en directlon
des persannes quil vivenil avec

la irigomie-21. La derniére
fols, c*étall en 1988 alors gque
le Comié de la protection de
li jeunesse du milnistére de la
Jusiice projetait une politique
concernant I'euthanasie passive
des enfanis attelmis du syn-
drome de Down,

Depuis la cause Baigle «.
Tremblay (1989), la Cour
supréme a tranché que le
leetus In uleno ' pas drell 3
la vle. Cette cause a mis un
polnt Mnal su drodi do foems.
Pulsque celul-cl n'a pas droll &
1a wie, Il n'est done pas consi-
déré comme une persanne
humaine ef, par conséquent,
n'csl aucuncmeni protégé par
les Chartes. Ce n'esl qu'apris
Iaceouchemeni que Penfant né
vivani ei viable deviemi une
personne juridique &
pari enikére.

Les chartes n'oni
donie beur urilitd qu's ce
momenl el élles nous
renseignent comblen
souveil elles soni lgno-
rées envers les personnes
qui viveni aved une tri-
somie-21 dans le cadre
des tesis de déplstage
de la irisomie-21. Dies
personnes vivanl avec oct éal
comprendront un jour ou Faunee
quan élimine des enfants avani
lewr nalssance parce qu’lls
sonl comme clles. Sur le plan
de I"impact psychologigue,
cela représente un iraltemeni
cruel el Inusiié alnsl gu'une
aiteinte profonde 4 leur digniné
humaine.

Ces personnes, qul connals-
senl la fendresse comme seule
fagon de vivre, possédent trols
chromosomes 31 plutdl que
deux. La trisomie=21 n'est done
s e malpdle, mals uin éai
caractérise par la présence din
chromosome supplémentaire,
Ce chromosome e, & mon avis,
celul de Vamour.

Sylvain Fortin aves son fils, Mathisu,

Le général de Gaulle aussi
# eu une fille porteuse dune
trigomie-11. Nee le 1 janvier
1928 g1 décedée le 6 lévrice
1948 & Colombey-les-Deux-
Epllses, Sur sa ivmbe, son pére
a eu ceite phrase extrémemeni
émouvanie o lourde de wérlid:
w Malnienani, elle esi comime
les autres. » Les époux de Ganlle
e se sonl jamals sépards d'elle
usqu'lh s mort. Les memboes: de
la famille de Gaulle et leurs pro-
ches oni 1Emoigné que le général
de Gaulle, rEpulé poit swdr i

I o e

amour relenu avec sa famille,
se montrall plus chaleureux et
exiraveril avec Anne. A a mork,
en 1970, I Tot enierré dans le
clmetlére de Colombey, & obié de
sa [le. Falmerals, comme Anine,
que maon fils Mathlen n'ali pas
4 anendre sa propre morl pour
fire vu comme lous les autres
enfanis, pour qu'il ol aimeé et
appricié por ce gui'll est.

Le travail est grand pour que
les «prejugecaniss ol N’jtl[.k:.iln
w ramb?:m pour apprendre
4 se ehloyer el pour que lous

FUHITO FOURMEE PAR CALITEUR

changeni leurs mentaliiés et
leur reggard afin guo'lls pulsseni
découvrir toule I'lmmensioé de
Famour e la grandeur dime
des enfanis nés avec une (risg-
mie-21 et qui sont des géanis
de Vamour Inconditioanel. 11
nous restera ioufours un monde
i bitir, & définir, mais accompa-
finés de géamts, qui peut craln-
dire ¢l avenli?

Lauteur de la lettre de la somaine,
Sylvain Fortin, recovr une cople
laminde de cette page.
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La chronigue de Richard Martineau

Le meilleur des mondes
{Journal de Montréal) Richard Martineau

Hier, dans une lettre ouverte particuliéerement touchante, le pére
d'un enfant trisomique s'inquiétait des impacts du programme de
dépistage prénatal de la trisomie 21 que le ministére de la Santé
et des Services sociaux s'appréte 8 mettre a la disposition des
couples québécois.

Ce test, affirme-t-il, va ouvrir la voie & I'"élimination des enfants
qui ne correspondent pas aux attentes de la perfection.

Tu es différent? Tu n'es pas comme nous? On te flushe!

UNE QUESTION DELICATE

La question que pose cet homme est délicate, mais
extrémement importante: permettre aux futurs parents de se débarrasser d'un foetus parce qu'il est
atteint de la trisomie 21 constitue-t-il de I'eugénisme?

Pas facile, comme débat...

D'un cbté, si une mére ne se sent pas capable d'élever un enfant handicapé, on ne peut quand méme pas la
forcer & mener sa grossesse a terme...

De |'autre, les enfants trisomiques ont le droit de vivre, Jeter un foetus aux poubelles juste parce qu'il est
différent de la norme souléve le spectre de |'eugénisme.

C'est quol, la suite? Eliminer les enfants aveugles, les enfants sourds, les enfants qui ont une jambe plus
courte gue |'autre?

Je n'exagére pas. L'obstétricienne d'une amie m'a déja raconté qu'une de ses patientes lui a demandé
d'interrompre sa grossesse parce que ['échographie avait permis de détecter que son foetus avait un
bec-de-ligvre.

«Il n'en est pas question, avait répondu I'obstétricienne. Un bec-de-lidvre est une maiformation mineure
qui se corrige facilement et qui ne laisse méme pas de trace...»

Frustrée, |a bonne femme est allée voir un autre médecin, et elle I'a eu, son avortement.

On dirait un consommateur qui a échangé un sofa parce qu'll a découvert une tache sur un coussin!
UNE ELIMINATION ACCEPTABLE

Les parents d'enfants trisomiques disent tous que ces derniers sont attachants, aimants, drbles...
Et on pourrait les tuer parce gu'ils ne correspondent pas a la norme?

Comme |'écrivait le pére dans sa lettre: Que dira-t-on aux enfants trisomigues gue leurs parents ont
accepté d'avoir? Que la soclété juge qu'll est parfaiterment acceptable d'éliminer les garcons et les filles qui
leur ressemblant?

Il fut un temps pas trés lointain ol les Moirs étaient considérés comme des sous-humains. Aurait-on permis
a une femme enceinte de se débarrasser de son foetus juste parce qu'il avait le malheur de ne pas étre

Bianc 7

Et que dire du jour ou des tests prénataux permettront de déceler le géne de I'homosexualité chez les
enfants a naitre? Les homophobes pourront-ils se débarrasser de |eurs foetus gais?
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La trisomie 21 qui fait peur aux «normaux»

Jean-Guy Dubuc
La Voix de 'Est

La nouvelle: «Le ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec se prépare 4 mettre en ceuvre un
dépistage prénatal de la trisomie 21».

En fait, I'dtude reprend une démarche qui s'est déja faite, il y a déja prés de 15 ans. Le but consiste a devancer le
moment du dépistage de cette condition du foetus qui viendra au monde avec le handicap que I'on appelle le
mengolisme. L'enfant pourra souffrir de divers mawx, comme le retard cognitif et certaines modifications
morphologiques. Les risques d'accoucher d'un enfant trisomique grandissent avec ['age de la mére. Les exigences
pour les parents sont évidemmeant grandes.

Pourtant, les témoignages «amourewxy de parents qui ont éleve de tels enfants sont éloquents. (Par exemple, La
Presse, 8 féwrier). Un pére écrit: «Ces personnes qui connaissent la tendresse comme seule fagon de vivre
possédent trois chromosomes 21 au lieu de dewx (...) Ce chromosome est, & mon avis, celui de l'amours.

Mais, dira-t-on, ce ne sont pas tous les parents qui sont capables d'un tel courage, pour ne pas dire d'un tel amour.
Ce qui fait que le dépistage de la trisomie 21 pourra signifier un plus grand nombre d'interruptions de grossesse. Le
débat est d'actualité. La remise de 'Ordre du Canada au Dr Morgentaler a suscité des débats passionnés, allant
jusgqu'a la remise de leur médaille de certains autres Officiers. En plus, plusieurs groupes de citoyens - surtout de
femmes - dénoncent le gouvernement Harper qui voudrait rendre plus difficile 'accés a I'avortement partout au
Canada.

Woila un exemple d'évolution scientifique qui oblige les Canadiens, personnellement concernes ou pas par la
guestion, 4 s'interroger sur les diverses directions que prennent les progrés de la science et sur leur influence dans
nos vies, D'une certaine fagon, cette situation nouvelle fait penser a celle qui se vivait en Chine il y a a peine
guelgues années. Faisons un bref retour en arriére. On connait le contexte cuiturel chinois: les familles vivaient
dans de toutes petites maisons de deux piéces. Chaque couple n'avait droit, sous peine de conséquences graves,
mises en place et surveillées par I'Etat, 4 un seul enfant. La présence de deux enfants signifiait l'arrét de la
subvention gouvernementale nécessaire & la subsistance de la famille.

Le fils qui se marie devient responsable de ses parents vigillissants; il les améne avec lui dans sa nouvelle maison,
obligation quil conserve jusqu'a leur mort. La fille, elle, abandonne ses parents en quittant le foyer. D'ol le désir
trés grand, on pourrait dire normal, que la maman accouche d'un gargon. Comme ce n'était évidemment pas
toujours le cas, des filles venaient au monde. Et les parents les plus dégus tuaient leur enfant. En grand nombre,
comme si de rien n'était: ce n'était quune fille et elle nuisait & leur avenir. (Confirmé par des officiels chinols.)

L'immense majorité des Occidentaux qualifiait le geste de barbare. | faut maintenant se poser la question: la
possibilité de détecter plus rapidement la trisomie 21 peut-elle susciter une discrimination semblable?

On pourra répondre: au contraire, on se débarrasse du foetus avant sa naissance, donc avant qu'il soit un étre
humain.

Deux objections: une, il faut, pour accepter ce jugement, croire qu'un enfant n'est humain que quand il voit | jour.
Ce & quoi s'opposent ceux qui croient que la vie que la maman sent dans son corps n'est pas celle d'un animal.
Autre objection, il faut se priver de 'amour que décrivent les parents d'enfants trisomigues devenus des étres
responsables.

Débat social? Ethique? Ou simplement humain? Chose certaine, refuser de répondre serait un peu des trois.
Question de valeurs.

redaction@lavoixdelest.qc.ca




Pour |amour des enfants

ANNE-CLAUDE FOUCAULT
L'autewre a subi une
interruption médicale de
grossesse en novembre
dernier. Elle répond a la
letire ouverte de Sylvain
Fortin, publiée le 9 février.

e gouvernement devrait-il

offrir a toutes les futures

mamans la chance de pas-

ser un lest prénatal afin de
détecter les anomalies chromoso-
miques? Le but de ces examens
n'est pas déliminer toutes les
personnes atteintes de trisomie 21
et certainement pas d'obtenir un
u bébé parfait », comme powrraient
le redouter certains. Le prénatest,
ou triple test, permet de dépister
plusieurs anomalies génétiques
dont, entre autres, les trisomies
13, 18 et 21.

En aucun cas le prénatest ne se
veut un incitatif a 'avortement en
cas de probleme. Au contraire!
Tout le corps médical s'affaire a
donner l"information relative aux
anomalies génétiques de facon
objective, sans orienter les parents
d'aucune maniére dans leur prise
de décision. En loccurrence, ces
tests permettent aux parents de
prendre pleinement conscience
de ce que pourra ¢ire la vie de
leur enfant, pour le meilleur et
pour le pire.

On peut se demander ce qui est
mieux. Ne pas savoir ou avoir le

uchoix»? 11 faut comprendre que
malgré tout le débal médiatique qui
entoure les tests prénatanx, la déci-
sion d'interrompre une grossesse
en cas de probleme médical est
rarement vécue comme un «choixy,
mais plulol comme une «Epreuve .,

En effet, qui veut voir son enfani
souffrir d’hypotonie, de neuro-
dégénérescence, d'encéphalopathie
glycinique ou d’autres maladies
aux noms impronongables et
assurément incurables parce que
génétliques? Personne. Quelle
femme se voit soulagée de mettre
un terme a une grossesse qu'elle
a souhaitée? Enterrer un
enfant qu'elle a aimé mais
qu'elle n'aura pas bercé
vivant? Je n'en connais
personnellement aucune,

A 29 ans, parce que mes
assurances remboursaient
les 3505 que coiitait le test,
jai choisi de savoir. Nous avons
eu le privilége de pouvoir choisir
le meilleur pour ma fille, parce
que nous pouvions payer. Malgré
tout ¢e qui s'en est suivi, je ne
regretle pas une seconde cette
décision. Quand les mauvaises
nouvelles sont arrivées, jai béni le
ciel de vivre dans un pays qui me
donnait le droft de décider pour
elle. 5i c'était a refaire, je ferais la
méme chose, a la différence que je
passerais le prénatest peu importe
le remboursement consenti par
mes assurances, Je suis donc

largement en faveur du prénatest
remboursé par le gouvernement.

M. Fortin, je salue votre com-
bat pour démystifier le syndrome
de Down auprés du grand public.
Je ne doute pas une seconde de
I'amour que vous portez a votre
fils. Ce doit étre un grand bon-
heur de l'avoir avec vous. De
la méme maniére, jespere que
personne ne doutera une seconde
de 'amour que j'avais et que jai
encore pour ma [ille.

Je n'ai pas souhaité porter une
enfant malade, ni de la mettre en
terre avani son premier souffle.

On peut se demander ce
qui est mieux. Ne pas savoir

ou avoir le «choix»?

C’est la chose la plus difficile que
jaurai faite de toute ma vie.

Nous l'avons fait strictement
pour elle, parce que nous l'aimions
comme tous les parents aiment
leurs enfants: profondément et
inconditionnellement. Ma fille
dort maintenant avec les autres
petits bébés de Sainte-Justine.
Un jour, ce sera a mon tour de la
rejoindre. A ce moment-la, elle
viendra me retrouver dans ma
tombe pour qu'a jamais je puisse
la garder prés de mon cceur.

Une maman pour la vie.

PHOTO MARTIM TREMBLAY, ARCHIVES LA PRESSE
« J'al béni le ciel de vivre dans un pays qui me donnait le droit de décider pour ma fille s, écrit Anne-Claude Foucault.




