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Le drame de Saint-Jude pourrait se reproduire

Des parents dénoncent le manque daide aux familles touchées par la trisomie

PRAT A P

La muatzen det frérer Joan- Gy et Richard Roy stalt assex délabrée pour que la directrice gendrale de s mumicipalite de Saint- Jude singuibte st

téléphone au CLSC. Mak le suiv na pas éts fals.
CATHERIME HAMDFIELD

Wle drame de Saint-Jude
pourrail arriver a n'imporie
quel parent vivanl seul
avec son enfant trisomique.
Malheurcusement, le mangue
de ressources est si criant que
¢a risque de se reproduire. »

Pere d'un gargon trisao-
mique de 13 ans qu'il &eve
seul, Sylvain Fortin a é1é trés
toucheé par les circonstances
entourant la mort de Jean-Guy
el Richard Roy, deux [réres
doni les corps ont ¢éé décou-
verts dimanche a Saint-Jude,
en Montérégie,

Jean-Guy Roy, 59 ans, esl
mort de causes naturelles.
Afteint de trisomie 21, son
frére Richard, 46 ans, esi
mor! quelques jours plus lard,
probablemeni de faim ou de
soil,

Hier, La Presse a révélé que la
lamille communiguait souvenit
aved les deux fréres, Malgré les
conseils de ses proches, Jean-
Guy Roy n‘osait pas demander
I'aide du CLSC.

w Comme Jean-Guy, plu-
sleurs parents onl un réseau
restreint pour les soutenir»,
constale Sylvain Fortin, presi-
dent de la Société québecoise
de la trisomie 21,

D*ailleurs. ¢ce n'est pas
la premiére [ois qu'un 1el
drame survient. A "antomne
2004, Tracy Liston, une
femme trisomique de 41 ans,
st morte dans son logement
de Moniréal apres le sui-
cide de son frere ainé. La
pathologiste avait conclu que
c'é¢tail probablement faute de
nourriture,

Genevieve Labrecque, pre-
sidente du conseil d'adminis-
tration du Regroupement pour
la trisomie 21, souligne a quel
point il est important d'eire

« Mous sommes laissés

a nous-mémes. Plusieurs
parents angoissent

en pensant a ce qui
arrivera lorsqu'ils

ne seront plus la. »

bien entouré quand on s'oc-
cupe d'un enfant trisomique.
Une responsabilité qui revient
selon elle aux parenis, mais
aussi a la famille, aux voisins
el au résean de la santé,

M™ Labrecque s'étonne de
ce que le CLSC ne soil jamais
intervenu auprés des fréres Roy.
Lan dernier, la directrice géné-
rale de la municipaliié¢ de Saini-
Jude avait pourtant téléphoneé
au CLSC pour s'informer des
services disponibles. Elle avail
constaté que Jean-Guy avail
besoin d'aide pour entretenir sa
maison, qui éail délabrée,

Le CLSC n'a jamais com-
muniqué avec les fréres Roy,
a confirmé Claude Dallaire,
directeur des communications
du €555 Richelieu-Yamaska.
Il explique que, pour inter-
venir, le CLSC doit recevoir
une demande de service for-
melle ou un signalement selon
lequel une personne est en
danger.

« Le CLSC aurait quand
méme pu faire un tour pour
constater la situation w,
estime Geneviéve Labrecque,
qui déplore le peu de res-
sources financiéres consa-
crées aux soins de premiére
ligne.

Mére d’'un gargon trisomi-
que de 6 ans, M™ Labrecque
se désole du caractére rigide
du systéme de santé québé-
cois, qui peine a s‘adapter aux
besoins particuliers. Selon
elle, plusieurs parents se per-
dent dans les dédales admi-
nistratifs lorsqu‘ils souhaitent
obtenir des services.

o Bref, nous sommes lais-
5€5 a4 nous-mémes, résume
Sylvain Fortin. Plusieurs
parents angoissent en pensant
d ce qui arrivera lorsqu’ils ne
seront plus la. «

Les funérailles des fréres
Roy auront lieu samedi matin
a la parolsse Notre-Dame-du-
Rosalre, a Saint-Hyacinthe
{2200, rue Girouard Ouest).
La famille recevra les condo-
léances a 9h30,

En I'hoenneur de Richard
Roy, qui adorait danser, la
famille fera jouer une chanson
country qu’il affectionnait. La
Société québécoise de la tri-
somie 21 invile les personnes
trisomiques et leurs proches
a la cérémonie. Au Québec,
plus de 10000 familles sont
touchées par la trisomie.
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Douces funérailles pour Jean-Guy et Richard Roy

« Je vous confie un réve »

- Sylvain Fortin, président de la Société québécoise de la Trisomie 21

Marie-Fier Gagnon Nadeau

De Faveu méme de leur famille, jean-Cuy
et Richard Roy n'auront jamais vu défiler
tant de personnes devant cux de leur
vivant. Quelque 250 personnes s'étalent
rassemblées pour honorer leur mémoire
une derniére fols en I'église Motre-Dame-
du-Rosaire, le samedi 11 septembre.

S'ils sont mons dans 1o solitude, les fnénes
Roy aunoni eu droit i de douces funémilles,
bereées au son de chanteurs et d"un quatuor
i cordes de 1"Orchestre métropolitain du
Grand Montréal. Sur les bancs de 1'église:
une famille encore sous le choe d'un
dramie qui lui parraissait improbable, une
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communaulé - celle de Saint-Jude- sous le
contre-coup d'une nouvelle tragédie e
quelques personnes atteintes de irsomic 21
entourées de leurs familles aimanies, mais
bouleversées par les tristes dvénemenis.
Le 5 septembre, en fin de journée, les
corps inpnimés de Jean-Guy Foy, 59 ans, et
de son frére trisomigue Richard, 46 ans,
avirient éé découverts d leur domicile de ln
rue Saint-Roch, 4 Saint-lude. Selon toute
vinisemblance, 1'aind serait décédé le
prember de cause naturelle. Incapable de sub-
VETir i se¢s besoins, son frére semit mort de
faim ou de soif quelques jours plus tard.
Dans un hommage lunébre émouvant,
le président de la Société québécaise de
ln Trasomie 21, Sylvain Fortin, a résumé

Mwilo Patrick Roger, Le Commier ©

mage funébre accompagné de son fils Mathlew,

les questions soulevées par ces déoés
troublanis.

w Comment est-il possible que, dans une
sociié évolude comme b ndire, ol les com-
munications sonl si fciles, od des services
diversifits soni offeris, deux personnes
démunies atent pu mourrir dans [a solitude
et I indifference ef qu'on |'all découvent seu-
lement plusicurs pours plus tord? N est-il pas
démngeant de nous poser parcille question
pendant que le Québee réfléchit 4 haute voax
i la question de o mourir dans la dignité »?
w, fi=l=il demands sons chercher de coupable.
A ses ootes, son fils Mathieu, aiteint de
trisomie, [ui serrait ln main.

i Lies dews frtres étadent s 1un 4 Poaire
non sculement par les liens du sang, mois
par ceux d'un amour inconditionnel, au paint
ol ils étaient incapables d"imuginer une
séparation, a poursulvi M. Foriin. On dira
e Jean=Giuy o mal évalué sa propre fragilite,
mtls dans son esprit, cela éiail secondaire
en regard de son affection et de sa tendresse
pour Richard. »

M. Fortin a rappelé 1"urgence d agir
aprés une ielle tragédie pour éviter que
d’nutres événements semblables ne sur-
vienneni. Selon lui, de tels drames pour-
raient s¢ reproduire. les personnes
atteinies de trisamie 21 vivant de plus en
plus longlemps et survivant 4 leurs parents,
w Je vous confie un réve = que le Québec
puizse sodoter un jour d"un Centre de soins

de longue durée pour porsonnes vivanl mec
une irisamie 21, car visiblement, leur pré-
senee dans les CHSLD ordinaires ne leur
convient pas, a-i-il résumé. Je souhaite que
nouws soyvons mdés par ln population
québécoise afin que nows pukssions ¥ cons-
crer une pirt de nos ressources et de nos
energies. o

Sur le parvis de 'église, aprés les
obséques, les familles qui prennent soin d'une
personne trisomigque fenoient le méme
discourrs. Le Maskoutain Emile Morn et son
epouse sont les iuteurs légaux de leur petite-
fille Tufni, 3 ans, atteinte de irisomie 21.
w 1l y o de I'aide dans 1o région, mais faut
aller la chercher, ce qui exige qu°on pile
parfois sur nos inquidiudes. Il v o aussi
plusieurs organismes qul sont L, mais dont
on n'entend pis beascoup parler. On ne les
connait pas assez », a-i-il admis,

M. Morin anvait connu les fréres Row i une
ssire épogque. « La trisomibe de Richard &ait
sévire. J'aurnis mimé le revoir dans
d'autres circonstances. Leur départ va
faire réfléchir beaucoup de familles com-
me la noire. Mous, dans la mesure du
possible, nous avons preva b suite pour Taina,
"1l nows armvait quelque chose, mais c'est
difficile de ne pus 8" inguigter pour ¢lle. On
i besoin d'un cenire qui soit consacré &
maintenir ko qualité de vie deés gens Inso-
migues gui se retrouvent seuls ¢t on ena
besoin maintenant. » 4

Fiabio Patich Rogee, Le Coufraer
Le président de la Soclété québécoise de la Trisomie 21, Sylvain Fortin, a prononcé un hom-  La famille et les proches des. fréres jean-Guy et Richard Roy ont célébré leur vie une demiére

fols, samedi, en I'église Molre-Dame-du-Rosaire, & Saint-Hyacinthe.

A 6+ jeudi 16 seprembre 2010 = Le Courrier de Saint-Hyacinthe
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L'urgence
d’agir

Des témoignages de parents agés ou
malades qui s'inquiétent de ce qu’il
adviendra de leur enfant trisomique aprés
leur décés, le président de la Société
québécoise de la Trisomie 21, Sylvain Fortin,
en regoit tous les mois. Mais devant
I'urgence d’agir, seul le gouvernement
aurait le pouvoir d*accélérer les efforts faits
par la Société pour développer des
services de soins de longue durée,

« Je ne comprends pas que le ministre
Yves Boldue n’ait pas réagi 4 ce drame. Oo
est-il lorsque vient le temps de reconnaitre
ce raté duo systéme en Montérégie?
D"exprimer ses condoléances? D'annoncer
qu’il fera tout en son pouvoir pour que de
telles tragédies ne se reproduisent plus? 11
mie semble qu'il y a une occasion en or pour
le systéme d'avancer 4 grands pas. Cest tout
simplement enrageant. »

Depuis déji quelques anndes, la Société
québécaise de la Trisomie 21 planche sur un
projet de CHSLD gui serait consacré i
I"hébergement de personnes atteintes de
trisomie. « Il faut un centre qui leur soit
deédie, parce que la vie en hébergement pour
personnes Ggées ne leur convient pas. Et il
n'est pas question de les isoler de la socié-
té, Nous voulons un centre qui leur offrirait
des sorties, des activités, comme i la
maison, et qui profiterait de sa raison d'étre
pour sensibiliser la population. »

Drns ce projet, qui porte déja le nom de la
Maison Charles et Anne de Gaulle, la Société
avance lenterment, mais stimement. « Je voudrais
aller plus vite, mais la bureaucratic et |"admi-
nistration nous freinent considémblement alors
qu'il ¥ a urgence d’agir. Pourtant, on sait bien
que lorsque le gouvernement veur réaliser un
projet, il peut le faire bouger rpidement. Nous
avons besoin de son appui. »

Pour Sylvain Fortin, qui voit dans les yeuy
de son fils Mathieu de I'amour & perie de vue,
les choix de société faits aujourd’hui pour-
raient améliorer la qualité de vie des triso-
miques et réduire Minquichude de leurs proches.
« Au Québec, on sest doté de moyens pour
que les personnes attemtes de trisomie 21 soient
en gmnde majorité éliminées avant leur nais-
sance, par avortement aprés un test positif’ de
dépistage sur le foetus. Mais on ne s7est pas
doté de moyens comvenables pour prendre soins
de ceux qui sont ici, avec nous, et qui nous
survivront, Allez comprendre, »4
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VOEUX DE NOEL ADRESSES AUX 10 230 PERSONNES
VIVANT AU QUEBEC AVEC UNE TRISOMIE-21

Dans ves yeux, ew veit lamowr a perte de vue ;
Teut y est teujours beau,
On y est towjours beau, -
On sy sent tewjours beau.
_ =
YVeus neus permettez de véver dun monde plus juste
et plus fiuumain, ce quu est proclie

Que la saison des Fetes vous sait douce et illuminée !
Sylvain Fortin
Président

Société québécoise de la Trisomie-21

www.degaulle-trisomie21.org






