De la grande visite a ’APHAC

En juillet dernier, nous recevions
Monsieur Sylvain Fortin et son
fils Mathieu dans le cadre de la
premiére campagne a vélo d’infor-
mation et de sensibilisation a la
Trisomie-21.

Par un beau matin ensoleillé, le
pére, tenant fiérement son fils
dans ses bras, est venu nous serrer
la main et nous entretenir de ce

qu’il vit au contact de Mathieu.

Pour la circonstance, tout le per-
sonnel du Centre de réadaptation
ainsi que le personnel de I'A-
PHAC se sont groupé a |'entrée
pour les accueillir. Aprés les salu-
tations d’'usage, nous nous som-
mes rassemblés a ["intérieur afin
d’entendre les informations et
anecdotes que Sylvain nous a gé-

Mathieu est encore un peu endormi, mais faut pas
s'en faire, donnez-lui encore quelques minutes et

c'est un petit gargon trés éveillé qui vous surpren-
dra par son entrain.

On ne voit bien gqu’avec le ceur.....

( Le petit prince.)

Alors, tu veux jouer avec moi 7
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néreusement transmises.

Pour la circonstance, le personnel
avait disposé des jouets sur le
plancher du Centre et nous avons
pu constater que Mathieu, comme
tout enfant de 5 ans, aime s’amu-
ser et a de |'énergie a revendre.

Nullement géné par la présence de
tous ces gens autour de lui, il a

profité pleinement des nouveaux
jouets disponibles.

Avec émotion, Sylvain nous a fait
remarquer que **  Mathieu,
comme tous les enfants trisomi-
ques-21, vit a4 la fois une défi-
cience intellectuelle et physique.
Ces déficiences nous rappellent
certaines différences sans que cel-
les-ci ne soient pour autant négati-
ves et dévalorisantes.’”

Les personnes atteintes de Triso-
mie-21 possédent trois chromoso-
mes 21 au lieu de deux. Selon Syl-
vain, ce chromosome supplémen-
taire est celui de I’amour,

Finalement, le message de Sylvain
aux parents qui vivent la méme
situation est simple : prenez le
temps de vivre pleinement ce qui se
présente & vous 4 chague instant.
Donnez votre amour et toute votre
présence & votre enfant, en sachant
que ce sont des semailles utiles et
nourrissantes.

Par Jacques Chavarie
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Il parcourt le Quebec a velo
Sylvain Fortin veut porter le
message des enfants trisomiques

Bien en selle sur son wvélo
Sylvain Fortin a décidé de

Motivé par lamour qul porte &
son jeune fils Mathieu, atteint de
rismomie -2 1, monsieur Fortin est
bien décidé & rencontrer le pius
grand nombre de familles.

“Mon péripie de prés de 5 000
kilométres permettra [a visite parg-
culitre d'une cinguantaine de
villes et de municipalitds. Ce géfi,
Je veux le relever pour sensibiliser
lensemble de la population
québécoise aux réalités vécues par
les enfants trisomiques-21 &t leur
famille, pour signifier aux parents
d'un enfant différent qu'ils ne sont

pas seuls puis pour sensibiliser [a
population de notre belle patrie
de facon & favoriser ['émergence
d'une soiidarité sociale autour des
personnes ayant une trisomie-21.
J& souhaiie que lamour pour ces
enfanis §i attachants ait droit de
Cité partout sur notre territoire °,
dit Sylvain Fortin,

Briser l'isolement

Son tour du Cuébec & véio lul
permettra dé rencontrer les gens
des regions éioignées qui ne
bénéficient pas de regroupement
ou d'association pour la trisomie-
21. Cette situation contribue
grandement au sentiment disole-
ment des parents denfant i
somique-21 de 'ensembie des
régions. Ce sentiment disolement
&5t soutenu par une absence de
services et aussi dinformation et

de sensibilisation concernant [a
diffiérence de leur enfant. Alnsi, les
familles des réglons éoignées du
Cuébec seront mises en lien avec
la Société québécoise de [a
Trisomie-21 qu'on pourra rejoin-
dre d'ici peu au 1-877-581-3376.

10 540 enfants ont présente-
ment une trisomie-2! au Québec,
“Vous savez les enfants (ri
somiques ont beaucoup & nous
apprendre. Dans les yeux de mon
fils Mathieu je vois Ffamour & perte
de vue, Certes ces personnes
vivent des retards sur les plans
intellectuel et physiqgue mais ne
sont-glles pas en avance sur nous
quant & certaines qualités de
coeur remarquables comme
lamour inconditionnel et leur
capacité de vivre sans préjugés
envers les autres 7 Puisse cefte
campagne nationale québécoise

est atteint de trisomie-21 ainsi que Olivier, & ans. (Phowo Allen
Carrmnier)

dinformation et de sensibilisation  dresse et de cet amour que possé-
a la risomie-21 nous domner 2 dent nos enfants risomiques-21°,
tous des yeux remplis de ceme ten-  conclut Syhvain Fortin.




Pour sensibiliser a la Trisomie 21

Sylvain Fortin parcours le

Québec...

C'est sous le théme "Une chance
que j'tai, une chance qu'on s'a" que
se déroule la premiére campagne
nationale québécoise 2 vélo d'infor-
mation et de sensibilisation a la
Trisomie 21. Du ler juin au 3 aodt,
cet événement est une grande pre-
miére au Québec.

ISP MIRIE-IOSEEETARD W

De passage & Amqui, M. Sylvain
Fortin a débuté son périple en quittant la
), juin demnier et
son but est de parcourir une cinquantaine
de villes et municipalités au Québec,
ainsi que de franchir les quelgues 5000
km, tout ¢a dans le but se sensibiliser les
gens a la Trisomie 21.
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Clest une cause que monsieur Fortin a
particulidrement & coeur puisqu'il est Jui-
méme papa dun enfant trisomique,
Mathiey. D'ailleurs, depuis le 27 juin,
monsieur Fortin continue sa toumnée des
négions en compagnie de ces deux
zarcons. Olivier 6 ans et Mathieu 5 ans.
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En plus de faire de nombreux kilométres par jour en vélo, M. Sylvain Fortin dott
également s'occuper de ses deux gargons Olivier et Mathieu (Photo: L'Avant-
Poste, Marie-Josée Huard

tenant. «Ca permet 2 des papas et 2 des plus beaux révess. conciut monsieur
1

mamans qui vivent ave¢ unt enfant tri-  Fortin. Pour Sylvain Fortin, le périple
somicue de sortir de Izolement», ne Samréte pas danx (2 Vallée puisquil
expligue ce dernier. «Je spis s doit encore visiwer plusieurs remons. [l
Tapmessionnd de Vaccueil rege dans raviencra & oson poinl S départ e 3
les feoions, osls dépusse tous mes 2o prochaln
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Un tour du Quebec pour la trisomie 21

Parn Bt

De la belle visite jeudi
dernier au centre commu-
nautaire Saint-Jean-Bap-
tiste ol la Ville de Mont-
Joli accueillait le directeur

néral de la Société queé-

ise de |a trisomie 21.

Parti de Montréal, la Ter juin
dernier, pour un ftrajet de prés
de 5000 km, Sylvain Fortin en-
tend poursuivre sa route jus-
gu'au 3 aolt prochain et faire le
tour d'une cinguantaine de
vilies et de municipalités du
Québec.

RARD

Sur lg théme =Ung chance
que' ['t'al, une chanca gu'on
s'a=, emprunté & une chanson
de Jean-Pierre Ferland, le dafi
ge Sylvain Fortin en est un de
sensibilisation de la population
aux réalités des enfants trisomi-
gues 21.

DUrPERE

Tour du Québec

Le Tour du Québec 2002, c'est
&4 jours de campagne, 44 jours de
vélo & raison d'une moyenne de
103 km par jour, 20 jours de con-
gés nécessaires pour effectuer les
gjustemants, rencontrer la presse,
les parents &t les enfants trisomi-
ques.

Le 3 200t prochain, Sylvain
Fortin aura parcoury 54 municipa-
iités et visitd 16 regions du Qué-
bec.

=C2 projet refidte le mandat qui
est le nitre, soit d'apporier une
contribution nécessaire & l'édifica-
fion dune société plus juste et pius
humaine & Mendroft des personnas
vivant avec une trisomie 21, de fai-
re bénghicier les fruits de nos re-
flaxions et de notre engagement
socizl 2 Nensemble de |2 collectivi-

Syivain Fortin en mm;agnm d’un groupe d cnfants tmnmiqm
Broto-Bsrard Duperd

& québécoise» devait affirmer le
directeur général a la cinguantaine
de personnes réunies a Mont-Joli,

Mathieu

Le fils de Sylvain Fortin est né
avec une trisomie. M. Feorin n'a
pas caché que cette naissance 8
eu sur lui l'effet d'un véritable cata-
clysme. =Elle m'a plongé dans une

souifrance telle que ma vie esten-
trée dans la déorganisation et l'in-
certitude., J'al alors vécu une pé-
riode difficile, 'al voulu marchan-
der avec Dieu et tout le corps mé-
dical.

Mais j'avais agi avec beaucoup
dignorance. Aujourd’hul, je me
rends comple que sans le savoir la
vie m'a accordé un privilage d'una

valeur inestimables racontait Syl-
vain Fortin,

Il a conclu en disant: «Ces
personnes trisomiques, qui con-
naissent la tendresse comme
seula fagon de vivra, possédant
un chromosome 271 de plus, ce
chromosome supplémentaire
est & mon avis celui de
'amour.=»




UACTUEL - Le dimanche 78 haller 7002 -PBOE 5

UN 47¢ CHROMOSOME PORTEUR D'AMOUR

Sylvain Fortin apprend beaucoup de son fils trisomique

Francois Simard

i les personnes triso-
(( miques ont un retard

intellectuel, elles sont
cependant bien en avance au
niveau de qualités de cceur
remarquables comme "amour
inconditionnel et la capacité de
vivre sans préjugés envers qui
que ce soit.»

Sylvain Fortin a parcouru beau-
coup de chemin depuis le jourott il a
appris que son petit Mathieu était
atteint de trisomie-21, Aprés avolir
passé par toute la gamme des senti.
ments dont le quasi inévitable rejet, il
profite aujourd'hui de tous les beaux
moments que lui procure fiston. sa
sgrande source d'épanouissement et
d'enrichissement.»

Depuis le ler juin, Sylvain Fortin,
originaire de Repentigny, parcourt le
Québec & vélo afin d'informer et de
sensibiliser la population a la tri-
somie 21. De passage & Québec, il 2
raconté au repreésentant de 'ACTUEL
toute la démarche qui l'avait motivé &
fonder la Société québécoise de la tri-
somie-21, il ¥ a deux ans. et a entre-
prendre cette lére campagne
nationale, il v a quelgues semaines.

«ll ¥ a plus de 10 500 trisomigues au
Québec et nous ne les connaissons pas,
explique-t-il. Trop souvent, ces person-
nes doivent se battre contre les préjugés
engendrés par I'ignorance des gens.»

Et ces préjugés sont souvent bien
ancrés et alimentés par des sources

d'informations pourtant trés
sérieuses. «Le Larousse 2002 parle
encore de mongolisme, déplore-t-il.
C'est un terme extrémement mal-
heureux et injurieux qu’'il faut
enlever de notre vocabulaire.»

Ce dernier a d'ailleurs réclamé I'in-
tervention de 1'Office de la langue
francaise qui appuiera ses démarches
auprés des maisons d'éditions des
grands dictionnaires.

Svlvain Fortin a entrepris son
périple d'une cinguantaine d'étapes
au Vieux-Port de Montréal le 3 juin. Et
s'il ne savait pas trop au départ dans
guei il s'embarquait, la réponse des
gens lui a rapidement donné des
réponses plus que motivantes.

«Partout ou nous sommes allés,
notre passage a suscité un intérét qui
a dépassé les réves les plus grands que
Javais faits, souligne-t-il. A certains

endroits, mon agenda était digne de
celui d'un ministre en tournée
régionalen»

Celui-ci assure que cette campagne
laissera des traces et qu'elle pavera la
vole & d'autres activités poursuivant
toujours les mémes objectifs. «Notre
tournée a permis 4 des gens de sortir
de I'isoclement et de se faire connaitre,
se réjouit-il. Ca me laisse un grand
sentiment de flerté.»





