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M.Fortin, qui a &té accueilli & St-Georges par le maire Roger Caret-
te (& gauche), fait la tournée avec ses fils Mathieu (dans ses bras)
el Olivier, qui le suivent dans un véhicule récréatif.

SeELon Sywvain FORTIN
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Les enfants trisomiques
gagnent a étre connus

far Ineoues Ltcant

Les enfants qui vivent avec
une trisomie-21 n'ont peut-étre
pas de grandes capacités intel-
lectuelles, mais ce sont «des
géants de |'amour incondition-
nels, affirme M. Sylvain Fortin.
La tournée de sensibilisation
qu'il effectue présentement sur
son vélo vise & sleur redonner
leur juste places, et & «leur ren-
dre un grand hommages.

M. Fortin &tait de passage a
Saint-Georges le mercradi 24 jull-
let dernier, dans le cadre d'unes
tournée de 55 villes québscoises,
gui constitue une campagna natio-
nale dinformation et de sensibili-
salion &4 la trisomie-21. Directeur
général de la Société québécoise
de la trisomie-21 et pére d'un en-
fant trisomique, M, Fortin &tait cer-
tainement la personneé toute indi-
quaea pour vehiculer ce message.

Lors de la conférence de
presse qui a suivi son arrives, |l
a raconté avec emotion le mo-
ment ol il a appris I'état de son
fils Mathieu, guelgues heures
aprés |la naissance du beébgé
alors qu'il planait encore de bon-
heur. =J'ai senti mes ailes se bri-
ser el je me suis écrase dans
catte nouvelle réalllé», raconte-
1-1l.

Sur le coup, il a éte patrifié,
«C'esl comme si tous mes senti-
meants pour lui avaient été galas,
Rendu & la maison, quand il
s'est apergu que le poupon avait
été victime de négligence & I'hd-
pital (Il avalt la peau irritée), il a
compris la vulnérabilité des en-
fants trisomiques, et l'importan-
ce de prendre leur défense. Son
coeur frigorifié s'est alors re-
chautlé pour devanir «bouillant
d'amours envers Mathieu. Il al-
lait par la suite fonder la Sociéte
québécoise de la trisomie-21 et

guitter son emplol pour en deve-
nir le directeur général.

Selon lui, la trisomie-21 est
mal connue et sujette a des préju-
gés, ce qui ne facilite pas la vie
des enfans gul en sont victimes et
de leurs parenis quand vient le
lemps de ['intégration. || en veut
comme preuve le ~sobriguetl ex-
trémement malheureuxs de mon-
golien qu'on leur donne encore
trop souvent. Autre axemple: ce [i-
vre scientifigue od on affirme que
«|'&tra humain a 46 chromosomes
(23 paires)«. Est-ce a dire quea les
trisomiques, qui en ont 47 {ils ont
trois chromosomes #21 au lleu de
deux) ne sont pas des humains?

M. Fortin aimerait gue les gens
apprennent que la trisomie-21
n'est pas une maladie, et surtout
gu'lls comprennent =l'immensité
de I'smour et la grandeur d'@mes
que peuvent nous apporter les en-
fants vivant avec une trisomie-21
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Sensibilisation a la trisomie-21

Jean-Marc
_Beauchesne

— GRAMNBY

Lr: parquet de I'hotel de ville
ciait desert, le 2 aour dernier, lors-
que Sylvain Fartin est arrivé a vélo
a Granby. Aucun élu municipal n'a
daigna accueillir le cycliste au ter
me de sa campagne provinciale de
sensibilisation et d'information sur
Ia trsomie-21 qui I"a entraing aux
gquatre coins du Québec

Pourtant. c’est le maire Guy Ra-
cine qui avait demandé au pére de
[amille de Repentigny de passer par
Ciranby, Ef la céremonie d’accueil

u Sylvain Fortin, accompag
son fils trisornigque de cing ans, devait
signer le llvre d'or de la ville a du
annulee: tous les elus aaient en
VACances

Bref, un accueil plutd froid pour
le porte-parole d une campagne gui
avait auparavant attiré les foules
et les bonnes graces des instances
municipales pratiquement partoud
ol il est passe,

Sylvain ne s’en est teutefois pas
fait outre mesure: sa campagne
de sensibilisation a vélo, qui I'a
amené a parcourir 5000 km aux
quatre coins de la province, a e
un véritable succes

Succes

A Rouyn-Noranda, les ecoles
locales avaient organiss une féte en
son honneur, A Chandler, en Gaspé-
sie. le maire, les pompiers et les
policiers I'ant accueilli chaleureu
sement en fermant ka rue Principale
A Magog, le maire de lendroit est
allg jusqu'a interrompre ses vacan-
ces pour I'accueillir a bras ouverts

« Le plus beau compliment gue
Jai enrendu, c'est que notre campa-
gne avait été rés rassembleuse. On
re pouvait me faire plaisir davantage
puisgque c'était le but gue 'on s'éait
fixé au départ -, souligne-t-il

Car pour celui qui agit aussi en
tant que president de la Socigte
québécoise de la trisomie-21, les
10 500 familles quebécoises ayant
un enfant triscmigue doivent savoir
qu’il existe depuis deux ans un
organisme pouvant les appuyer et
defendre leur cause

- On égair ranné d'anendre apros
les autres, c’est pourquol on s'est
regroupé pour faire avancer notre
cause. C'etait donc important pour
nous d'entreprendre une campagne
pour sortir la cause de 'anonymat
el briser Uisolement vécu par les
familles -, explique-t-il

Chromosome de 'amour
S5l cet homme gui soulignera san

quarantieéme anniversaire sous peu,
@ pris son courage 4 deux mains
pour entreprendre cetie (ournee,
c'est qu'il voulait exprimer aux Queé-
bécois tour ce que son fils Mathieu
lui a apporie. « Yous né pouvez pas
vous imaginer a que! point ma vie
s'est enrichie depuis qu'il est Ia -,
clir-il

La plus grande legon de vie qu'il
avoue avoir recu de son fiston. C'est
Famour incondinonnmel, Cest d'ail-
leurs ce qui caraciérise la plupart
des trisomigques. [1s sont trés affec-
tuets. chaleureux, et surtout, = ils
donnent sans compter »

La risomie-21 étant, non pas
une maladie, mais un é1ar caracteé-
risé par un chromosome supplé-
mentaire (le 21e gue l'an retrouve
a trois reprises chez les trisomi
gues). Sylvain Forrin aime bien
qualifier ce dernier de - chromo
saome de 'amotir -

Ordce 4 ce chromaosome, | al per-
du mes ceilléres, avoue-i-il. Je peux
dire que. grice a4 Mathieu. j& suis
un migilleur &re humain, beaucoup
maoins matérialiste, carrieriste et,
surtout, beaucoup moins perfec-
tionniste gu avant

Pour plus d'information sur la
socigre quebecoise de la trisomie-
21, ieléphoner au 450-581-3376

e

et -

Sylvain Fortin et ses deux
enfants, Mathieu et Olivier, étaient de passage a Granby, le 2 aoft
demnier, dans le cadre de la premizre campagne québécoise de
sensibilisation et d'information sur la trisomie-21.
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Parti du Vieux Port de Montréal, il a
pédalé sans arrét vers les Lanrenti-
des, le pare de la Vérendrye, I'Abitibi,
Chibougamaun, le Saguenay, la Céte
Nord, la Gaspésie, la vallée de la Ma-
tapédia, Mont-Joli, Riviere-du-Loup,
St-Siméon, Québee, ln Beauce, Thet-
ford Mines, Trois-Riviéres, Sherbroo-
ke, Mugug ﬂrﬂnh St-Hyacinthe ot
Longueuil. En fmt Sylvain Fortin,

pa d'un petit gargon atteint de la
]F:'lwumm 21, a vouln sensibiliser la
population & cette anomalie qui tou-
ﬁe plus de 10 000 personnes au Qudé-

.

ROBERT LEBLOND

Directeur général de la Société Québé-
coige Trisomie 21, Fortin, un résident de
Repentigny, a &té requ comme un roi &
I'hitel de ville de Granby il v a quelques
Jours. » Je peux dire mission accomplie. 11
s'agissait dune tournée visant & rassem-
bler les gens dont les enfants en sont at-
teints et de sensibiliser la population. J'en
ai pédalé pas mal mais ¢a valait la peine
=, nous raconte ce bon pére de famille mo-
noparental puisqu'en plus de Mathien (5
ans), atteint de trisomie 21, Sylvain veille
seul sur Olivier, 6 ans.

En plus de se taper la Iundgus_- randon-
née de b 250 kilométres (au début, il pré-
voyait 4 554 km), Sylvain Fortin a dii com-
puser avec toutes les demandes des mé-
dias (radio, télés, journaux), des réceptions
et des soupers en compagnie de parents
d'enfants trisomiques. « Ce [urent de
grands moments de solidarité, J'ai le sen-

Grarib;f fut 'une de ses éfapes

PEDAI.ER 5 250 KMS POUR LA TRISOMIE 21

timent q] avolr lms.-w un héritage derriéra
mod ear c¢'était la premiére fois qu'on orga-
nizait une telle tournée ici «, dit-il fidre-
ment.Tout au long de sa randonnée qui

g'est échelonnde duo ler juin au 3 aodt sur

les routes du Québee, Sylvain était cons-
tamment suivi par une petite équipe in-
stallée confortablement dans un motori-
gie Il v a tellement de préjugés malheu-
reux qui entourent la trisomie 21. Et le
tout découle du début du siécle quand un
docteur anglais, le Dr Down, a déclaré que
ced enfants ressemblaient aux enfants
d'un peuple de la Mongolie {mongols). Cet
nccident de I'histoire a servi & affubler les
enfants trisomigques d'un terme injurieux
et péjoratif, Comme l'a dit Einstein, « Il
est plus facile de pulvériser un atome que
de pulvériser un prijugé «, de dire Fortin,
gui trouve la vie pas mal plus « plate »
asgis dans son
bureau, de re-
tour & la routi-
neé gquotidien-
ne.,

Cette déBi-

Sylvain For-
tin s'est arré-
té i Granby
en  compa-
gnie de ses
enfants Ma-
thieu (5 ans)
atteint de
Trisomie 21
et Olivier, 8
Ans.
Phoio Jacques
JAILLET

ciegnce rend l'enfant un peun plus lent au
niveau intellectuel mais combien en avan-
ce sur tout le monde au niveaun de 'amour
du coeur, = lls nous incitent au dépasse-
ment de soi & aimer I'autre pour ee qu'il
est. Pour eux, c'est tout nature] d'étre bon,
d'aimer, depuis leur naissance et c'est ce
message qui jai voulu véhiculer en par-
courrant les 16 mégions administratives du
Quibee, dont vatre magnifique région de
Granby el des Cantons de I'Est, ot on re-
trouve plusieurs enfants touches par In
Trisomie 21 -, dit-il.

li.l.ppn.,lunb que I'étre « normal - possé-
de & la naissance 46 chromosomes, 23 pro-
venant de la meére et 23 du pere. Saufl
nqu'une anomalie fait que certains enfants
se retrouvent avec trois chromosomes 21
au lien de 2. « En fait, je dirais que ce 3e
chromosome est plutit celui de la tendres-
ze, de I'asmour, Ces enfantz ont en plus.
On pense qu'ils sont démunis, mais cest
l'inverse. Ce sont des géants «, de conclu-
re [heureux papa de famille, qui & été ac-
cueilli chaleureusement partout ou il est
passé dans sa tournée.
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{Roger Locoste)

- BILAN DE LA PREMIERE CAMPAGNE PANQUEBECOISE
DE LA SOCIETE DE LA TRISOMIE-21

Au-dela de toutes attentes

yhvain Fortin a roulé tout e Cué-
Shﬂtivéhenmdefi!d&mu-
ler 5a cause. Au terme d'une lon-
gue campagne de sensibilisation a la
trisomie-21, Il peut affirmer avec une
confiance trandgulfle -mlidlon sccom-

whe guls dpnisd, brilk, éreinté, f'al les
guatre fers en 'air Mais cotte fntigue, j@
Pouhlie facilement quuamd je penss 3 bout o
quae | ‘el v, affirme le directeur de 1a Sc
cieté québdcoise de ln Trisomie-21, Sylvain
Fortin. Cest du ler fuiln o 3 aodt giie o de
poulaft la premitre campagmie panguébe-
coise A" information of de sensibilisation &4
la Trisomi

[ g'aghssnmit 1 de la woute promice réali
satlon de Forganisme qui tient son sidge
social 4 Repentigny ot fomdé par Sylvaln

Fortin. «La crédibiliié de notre soclétd ne
peut plus fbre ombre Jd'un dotite apres
e tolle campugno, assure M. Fortin, Cet-
o campagne, qui a pris la forme d'un lour
o Buatber & vilo, avalt pour* theme un vers
d"une chanson de Jean-Plerre Ferland,
dllne chanee qua J'tal, une chimee gu'on
g'aw, En effet, son atlschement poitr les én:
[anis ayant le symptains de Down est mani
featn, «Blen quon retand, ces enfants sont
.nn-.-.urdm-. quuilites de coeir Pemas
w5 commme Pamour incomnditionned o
apaciid rl-' VIVTE SN prdues tle
message qu'a livré Sylvain Fortin digrant
les deux mois ef trols jours qu's eokpds In
IS,

Pendant wan éeé, j'ai entendu gue In
trisombe était une maladis, mais c'est plu
bt i Edad caracticisd par ks prosenes Jun
chromosome supplémentaires, de corriger
Svlvain Fortin gui est lul-méme le pére

dun enfant frisomigque dgé de cing ans
C'eat 184 que réside son cheval de hatudlle,
celul de démocratiser cot eetats distin
gunmt les 10540 personines trisomiques s
Enther, «]ians nodre arpmnisme, [ Urgenoe
de lp fnire étnit e, soutkmt-il

Aprés 5 30 kilométres, Sylvain Fortin
aura foit be tour des cemires de réadaptn
tion en déficience intellectuelle, des CLSC,
des commissions seolatres. Ef oo roncon
tres auront partd du frodt «Les gens d'une
mifme région. gui ignoradettt avoir des offi
nités pour L8 méma cxiise, en somnt e A
creer dis Lohs gride Jux renconinres quoe
{'nl pu provoguéess, fait remamguer M. For
tin. Puals [ est appar & tottes les tildai-
sions regionales, o visi RS o T
me animé des trib 15 les centres
dachat. ol limorais partant samment
mun coirse nlladt dtre accoeillle, maks ¢'a dé
passd mes rives of mes-aitentes, confie M
Fortin Jal & stmain de grands momenis
de solidorite socinks»

Cooat dans les régions dolgniées que la
campagne aurn le plus lnisse des bmces
wi’a beur prenait une campagne comme ol
Je-lan, 8o péjouil-l Le directeur de 1a sochd
i der L trisomde-21 ajoute qu'une elle tour-
nie coniribue & diclolsonner les idées tow
tes feites sur les enfants irisombques qui
mit droit de citd. T semblerait que les pa
rents souffrent dun sentiment o' isolement
sty par une ghsenoe de services, mods
drinformation quant & ls déficience
ir enfant. «Towt n'est pas réghé. C'est
la ralson pour laguelle on va recldhers

En efliet, on prévode qu'aves jss nmndes,
la eampagne prendes différentes formes
L'étd prochain, ln société de trisomisg]
D, Byl
LT

SYLVAIN FORTIN, directeur de la 5o

clété québécoise de la Trisomie-21.
[ Pt Ry Eovmnir)

" La Trisomie-21

en bref

La Trisomibe 21 est aussi appebée
syndrome de Down

Hie n'est pas une maladie, maks
une malformation congénitale
Elle est due a ln présence d'un
chromosome supplémentaine sur
la 21e palres de chromosomes:
au lieu d'avoir 46 chromosomes,
la personne brisemicque en possé
de 47

Elle st uniguemnent due au ha
sard chromosomigque qui peut se
produire juste avant ou juste
apres la concepthon,

Il y & 8 millions dindividus triso
rr|i|'|-..u1-\. dant le monde: dont |r!u-.

de 10 000 au Quétee
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'A vélo pour la trisomie-21

Jlllr'n'-.H ne Roulez

S].'Imin Fortin, directear général de la
toute jeune Société québécoise de la
Trisomic-21, était de passage aux Galeries
Saint-Hyacinthe samedi dernier. 11 complé-
tait um tour du Québec i vélo de deux
mois, gui visait i informer et sensibiliser la
population et les familles de personnes tri-

tEs ! somigques.
1§

Ui eligaime det Bunilles maskoutaines ont
assisie @k présenunion de M. Fortin, oud
esi lui-méme papst d un enfimi trisomigue
La tourmée a permis de rssembler les
gens, de leur [ive semiv qu'ils ne sont pas
senls, 11 est lmporimt de luiter contre les
préjugés dont sont victimes les personnes
trisominues, et de sainere Manonyimal qui
entoure ool el =, déckve--il,
Prés de 2000 personnes sont atleinles
i de trisomie en Montérégie, et phus de 10
000 au Cuébee, Avant T Tondation de la
Socidd gquébccoise de la Trsomic-21, il v a
denx ans, il p'exismit pas de regrouje
ment national pour les personnes trisomi-
ques o leur famille, A Samt-Hyacinthe
comme duans Ia plupan des régions di
Quélwe, elles niilisent les services ' orga-
nisations voudes 4 I delicience bnrellee-
tuelle en Féndeal,

Pourtant, les TS s lLi\IIILJi.lIIII.'\
oni leurs cara ||"|.i'~l.'r|:ill-|.- distineies, @
dela de la déficience intelleciuelle, Flles
possedent une immense capaciie o,
camplitement dénuée de préjuges, Elles
pous apprenneit i aimer les gens pour ce
quils sond, et non pour ce gu'ils penvem

-

nos apporter.. el a dépasser nos limites
sotigne Sylain Fortin, qui o parconr
5 000 km & vélo pour sa eanse,

Bien que ses projers n'existent encore
e sur papier, o Sociéte se propose de

Y

imetire sur pieil elici NI.'lIlI"'II'II:?'II" 2N une

Sylvain Fortin était de passage a Saint-Hya- ligne découte w@iephonique, un jourmal,

et one maison de répitdépannage. Elle

cinthe same’dif dans le cadre d’'une tournée I'lnll|:lr actucllement plus de 50 familles
nationale d'information sur la trisomie-21. ETPRLES
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