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Sylvain Fortmi

LE PERE LE PLUS
HEUREUX DU MONDE

Marc Gosselin

mie-21, On ne souhaite famals mettre au
monde wn enfant qui souffrire de cette forms
de déficience intellectuelle et physigue. Le Re-
puﬂlgngh: Srh-.uhfwiin e sentait & Fabri de cette
possibilitd, mais 52 vie 2 basoulé le 16 mai 1997,
Sylvain Fortin, un gestionnaliee du mlllms de [a ssnsé
meral une vie opiquement benilegsasde ; aato, bealet,
disdo. Ban saizlee & malson avec une belle peicase verts,
tordue tous les samedis d'0d. Rien n'allait boulmerser
pan: Cestin. swriout pas Narrivie de Mathie, le petit e
d'0livier 28 d'vn an. « Le médecin nlinalt pas jugé ni.
CERFIATE QRN I CORjointe passt des exameny appoalta.
diz. normalement réservis Al fertmies die s dp 35 ang
Lyt Une groRscise. »

« Glsaire heures apres la nalssance de Mathisu, on
mannoncali. de fapon plubdl mamladeedte d'aillears,
gu'il et arieint de isomie-21. recomietdl, On oe£'as-
tend jamnals & cala ot oo ne Je soehadte pas «, confie Syl

wuin Fartin, L'#re humain est composé de 223 paives de
chromoesomes. Pour e rison quoe la schence IEnoee 1ok-
Joiry, [ ¥e prine de chomosames omparie 10 ot
chammosomme, hagies I;EI'_'H: ufe deflciénie oelleenon]ie of
pryEiGne polr b vie « Le coreeneaaine o Iamsius » soil-
gk e prisident et foodateur g la Sociilb quidtdoolse do -
garie2l. Selps leg aratissbaues: B5 % des enfarts risomi-
gues solffren: d'upe déficlence I’:'.E'...EEL'E'HD légpire &

ﬁ

movenn. Los autnes enfanis, 15 %, sont aflligés Cune 66
clenes sévEme Mathiew fad tpart i iz EE"'!-::'.‘“"'I:“"‘I"..,.'!_ Ape
-"['r:'!__:;re;l Fif, 0 ot it rapvarn e solefl © ;|:|:'|.~,'.1.|I.Lr.n:|:cﬂ|."
B apeees i marcher Uit dernies; Une (ois e deudl de o Uee-
famt idéa] » padsd, M1 Fortis a oomsacts des miilbees o her
res s hiendre de san i — sfanoe de poysiolhéranes e
Erpihdeante, potamImAanL
Un cadean de la vie
o Jal begucoup pleunt. mais jo me suis apereu que v

thie dalt un ceden de @ vie [ 2 peut-itre des retands ine
edlectueis o5 moteurs, mais i posshde des qualibés remac
qrabies de e Mathiew ext Incapable dére méchant a5,
VTS LI FUire personme #, racants papa, pesdant gue fis.
bon £asmizse & Grice iogirhes bag ol slvobantes dars s
galle de condiennon du journal. Larriviée de Mathieu s
changt I vie de Sybvaln Foerln pour le misux, Profonds
mhent metbriabien — « avaks mon boudot. Je faleade mes pe
tlres affaires = —, oot hoteme d'um calmie dészrmant & mo-
diflé ses priorivés. [ 5 e Inviressi & [a question de ln défen-
s dios droiis des personnes wivant mvec e trisominll. En
fanvier ux"'r ez il B foneé In SochEit quibimmine G2 2 o
mie-21. aboeud |m.r'rr.1'-r| 'u"que g 2% pres mieres fes

Pexions 'Jc"'.:l.ln. -| a..ﬂ:.n-...:-.'—d .'.|. Rrpnr‘ iy @ |:crrj1'_'1-.'
nlsme {'.-I"'I!' s:npu.rr::n. d"-r:-._ E'.I &g I J".L':'i'IE a [np
chanoe gue 'ral. un r.'-q:"".El.‘"Eﬂu O 44 » La chasbeqr Jasn-

Pierre Ferland a acceped que ['organisme urklise granbie
mientd cete chansan & 1hiee de thime.

SYLVAIN
FORTIN




LANCEMENT D'UNE CAMPAGNE
D'INFORMATION SUR LA TRISOMIE-21

«Une chance que j't'al, une chance gu'on s'a»

Un véritable cataclysme. Un véri-
{{tahhm. On se dit que cela ne
peut pas arriver, pas &8 moi, pas &

CHEMA

Wil

Voild comment & réagi Sylvain Fortin
lorzqu'il 2 appris qite son petit Mathieo
étajt atteint de risomie2l. La trisomie de

n fllz était également accompagnde de
compiications au nivean du svstéme res-
piratoire

« L'annonce de la trisomie-21 de Ma-
thieu m'a complétement jeté par terTe,
Jétats totalement incapable de composer
gvec ce changemet que Ia vie nous impo-
sait », raconte-t-il. Aprés une période de
repe et de dépression, M. Fortin 2 accepté,
tres lentarnent Ia réalité,

« En repardant ca feagils poupon qui se
débattait do wutes =g foroes pour surv:-
vTe, mOn ceur s'est gondle damour et &e
tensdresse. » Aujourdhul, Il affirme que la
présence de Mathieu dans sa vie fait de lul

§isa w e k- g BT 1 (R e e
117 THelieur nomme. & vies Valeurs ont £ie

iNEmi Y

DEUX ACTEURS IMPORTANTS dans la mise sur pled d'une premitre campa-
gne nationale d'information et de sensibilisation & la trisomie-21, Sylvain

Fortin,

grandement transformées. Je regarde
maintenant ta vie aves les veux du cour s,

Pour sensibiliser la population québée-
coise aux réalités vécues par les enfants
trisamigues-21 et leur famille, M. Fortin
entamers un périple de 5 000 Kilométres a
viio et ¢, & partir du premier Juln pro-
chain, date du début de la premiére cam-
pagne nationale d'nformation et de sensl-
bilization & le trisomis-2L

Le tont se déroilers gous le theéme «
Une chanece que j't'ai, une chance qu'on
g"a », paroles tirées de la chanson de
Jean-Pierre Fertand « Une chanee qu'on
&a ». I1 parcourra donc 'ensemble du
Gehec of rencontrera 2insi les gens des
régions éloignées. comme ceux des

b

préisident-fondateur de la Société québécoise de la trisomie-21 et
Jean-Claude 5t-André, député de L'Assomption.

grands centres urbains. L'annonce du
fancement de cette premiére campagne
d'information sur la frisomis-2]l a été of:
fectube an présence du député de L'As
gornption, Jean-Claude 5t-André, M. For-
tin considére d'aillewrs M. St-André com-
me un collaborateur responsable, tris
précieux pour la Sociétd québdepise de la
trisomie2]. « Il apporis une coniribation
irportante et efficacs, tel un chel d'or-
chestre, au financement de notre campa:
gne », souligne avec éloge le président-
fondateur de la Societé quibécoise de la
trisomia-21. Actuellement. M. St-André,
qui 2 lui-méme confribuer pour 15005, &
permis de ramaszsatr 33 000 8 en subven-
tinne aupres des ministéres de la Santé et
dies services sociaux ef de la Protection
de la Jeuanesse,
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PEDALER POUR L’AMOUR DE SON FILS

Sylvain Fortin traversera le Quéebec a vélo cet éte

L ¢ Repentignoids Sylvain For-

tin peaufine, ces jours-cl,

la préparation d'un grand
voyage a vélo qui le ménera
aux quatre colns du Québec cot
¢ié, Cetie tournée de 5 000 ki-
lométres s'inserlt dans le endre
de la premiére campagne na-
tionale gquiébécoise de sensibili-
sation de la trisomie-21.

Peésident of fmddatoue diee In So-
chiEle québécoisze de (eisomic-21,
aylvain Fortin a ou 1"idéo o efloe-
tuer oo pramd vovage & vélo & an.
tonniie 2000, Towiefois, e projel esi
0 en janvier 2001,

enx molifs expliguent les in
tentions de S¥lvain Fortin ;
1"aomennn Broommdese gun'il woue & son
Fils, Mathion, atteinl de visomie
20, of Pengapgement social Face a
ol e maladie pew conmne,

Gestlannadre cuveant dans le
miliew de la santé, Sylvain Fortin
maoenail une vie comme lous les i
fres peres lorsque Mathiou est nge
lee 16 mand 19T Péoe d"un garcon
t'un an, (Hivier, Il apprenadd guoel-
(s hewres apres la naissanee do
Mathicw gue co dernder Sialt ad
fednt de ieisomie-2l,

Loetre himain esi emmposdt de 29
pairves de chrmmosomes. Pour uno
Faison gue ln scienee ipnore tou-
jowrs, Ia 2ie paire de chromosomaes

comparte un troisitme chromoso-
ma, leguel canse une delficienee n-
tellectelle of phvsiogue pour b i,
L chroamosome de amounr », son-
Thgnae le predsbdend of fondateor de la
Roeitto guebicoise de trisomic-21,

Selon los statisligques, BS % des
enfanis trisomigues souffrent
il napne: eleFicienes intelloetwelle Togee-
re & movenne, Les antres onfonts,
16 %%, sonl allfliges d*une délicience
afivere, Mathiou fall pariie dua
chetix beme oy,

Dos appuls

Dang le endro de sa premicrs
campagne do sensibilisation, Syl
vain Fortin jouit de certains ap-
puis, 11 o défd contoeté loules les
riégies rigionales do ln Sanké el des
Sorvices socin.

e plus, be HepenUignois o cendo
hommage au dopute de LAssomp-
Lion, Jean-Clande St-Anded @ oo [s
mos premitres renconires, M. St
Aol a compris Vimportmee do
nolre GMmpagne, »

w Il o eogné & beavcoup de porbes
peottit s, 11 nons o dgaloment re-
préscntés aupres de plusicurss mi-
mistres du Parti guébicois s, ajou
fee-i-il.

Le pot au fédéral, ..
Syvlvain Fortin aurall bien afmde
abienir Pappui financier de Pairi-
moine Canada, maks Vaceneil da

cabinet de la ministre Sheila Copps
o ote placial,

o Les foncltionnaires ne vai-
Lmiend pags mecorder am appab M-
cher d une campagne nalionale gque-
Bitcolse, dit-il. Poor oux, nadlonal
ot Guthee we voanl pas ensemble,
Pouriand, jo ne Mis pas de politk
(uag,

Le Bepentlgnois dénonce 'ah-
senes du rounvernement Gderal

[Pt Wi it P}

dans le Minancement des organisa
tions commnmainbalres commo la
shenne, o Clost indécent de voir na
per co pouvernement dans les sur-
plus, Poudguied priver une organi
sation da sous pour une question
politiague? » guiestionme il

Leex aliapant el Ia eondlonndée poug
la sensibilisation de In (eisomic21
se déronlors Ie ler juin, 9 I 30, au
Vien-Port de Mo edal,




Un tour du Québec a vélo pour les trisomiques

(CW) MANIWAKLE Sylvain Fortin veut
sensibiliser et Information la populs-
tion québécoise & 12 trisomie-21.

Sylvain Forfin: sengibiliger an pédalant.

Cur réussir, 1A pris les orands moyens:
une toumée du Québeac a véio, Pandant
deux mois. du 1er juin sy 3 aodt, [ slion-
nera toutes [es régions Gé la province,
donnant des entravees et Sifusant deg in-
firmataons sur catbe Gondticn.

sl (rigomae=21, c@ 783 DEs une mala-
die, meis un #at. une condition, Aulnglos,
on partair d'enfanis mongoliens, mais olest
gurtout v terrve de dinignemen;, Les en-
fantg atieints ce irisomie-21 530 S8s &
fanis comme {out e mongs. 15 ont sim-
plement trolg chramosomas 21, au litu de
2w O JR WAL Eoriin,

=G'as gueicul chose qui QEbuie S65 12
coqcantion e ke début da ip multicdcation
celylgire, MNows wenons au monde Evag
23 paires de chromostmes. Mmais [ex
gnignts asteints da trisomie-21 ont 47

chromosomes, un de plus gue la maporité
de Ig pOpUiRioe, 1=l Ajoute,
Sylvain Fortin est péne d'un enfant tri-

somigue, Mathisu, Agé de Sans. lly &
Geux ans, § @ pemicipd 4 12 création dune
associalion  nationale, la  Société
ouébdcoige de lg risomie-21, dont @ &8
CIrRLIer Gindral

w|l {aut démysiidier la trsomée-21, Les
eniante Irisomigues ool souvent du retard
B plan anfelectusl, rais ils ont autant da
COELT GuE Nius & peUVEN] NOUS Apponier
baaucoup. Mous sommes tellement pris la
malengite ge Necsiencd quatidiens gue
nous il voyoas plus cas enfante qui nous
irmean! aw développemant parsonnel Lag
irisomiguez nous donnent Mexemple dun
amour sans cdaditidn, nl préjugés. at ils
pewnvant nous aporendre PEMoG Beoadi-
Bonnals, g% M, Forfin

Comme moyen de sengibilisation, FAs-
SOCIRUON & Cedide Of lancer JERE WumEe

En véld dont la préparation st en cours
depuis jemder 2001, 1l a fallu trouver des
commgnditaings pour cat Svénemant at la
gouvemament du Sudbes, Hydro-Ouéber
8 deux réghas régionales de fz santd et
CaE8 ganstes Sociauy on eotendd da ool
gioorer @ calla campagne, Sant ke siogan
8EL =LUnNE chanss gud 13l une chance

gk =L

Le Sécan B By [ew B Tér juln dermisr
samedi], & Mosiréal «C'etal difficie au
oabul, 8 Sduse ce i pirculatins dansg |eg
rues de Monmrda! o o8 Laval. Méme gues
une escone poicira, || feleh asrlter &
foius les coing de rus, Ensciia. une fois
£o0l o8 Tagplomenation urbelne, ca $es!
amaliond el & vitesss de croigidoe 2 aug-
mgribd=, 3=i-il dit

dh
B

Accompapné dune cErgvanse, M, Forin
2 remonid foutes les Launantices, jusqu's
Ment=Lauriar. Au matin ge iundl, 8 prs il
route pour peSser § Aumond at Délgage.
par lg rouse IOV, &t 3est arrdle &

Mantwakl pour renctmings 12 pregse et des
repodgentants du rédseau de sanié en
région. Il & enguite remonté vers Grand-
Remous pour $'&lancer sur la routa 117,
dangs 1z résarve fAunique e La
Wirendnne, direction Abitibi. Ensuite,
passErd oA CRibougaman pour 3e randre
gu Sppusnaylas-Si-JEan, feant gaie
g Chte-Mord, an Gaspésie

siria, i@

& trpvager g Qudoec & vélg? -

541 parsonnes irAsOmMigues au
T e P o e i PR P T
Gudbes. Dans cate toumée, U ny & qu'u

véln, mail 10 547 cygilsies gui padalant
Conme G2, 05 0as fongant=, 3-0-2 3,

=

=n pessanri. sur @ devani de |2 care-
YEnE, on paut woir une Sandenole Bves la
manlion <~3Fn-0833us-0e-o0lE -
davires mots, o8 nast jamais déciaisant
da ga retrguver en haut dune oie, justa
Iadot 12 grande descerme 80 roue libre
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Sylvain Fortin fait 5 000 kilométres
a vélo pour parler de la Trisomie 21

Eric

Bylvain Fortin, wun
homme de Monteéal, a'sat
fixd tout wn Jdéfl powr
parlar de la Trisomis 21,
I va faire le tour du
Qudiheo vilo, soit un
périple de & 000 kilo-
bres
— -

Fan

Busque

nvonkurs

l&ar juin e,

dimanche dermior, il dail do pas-
b Bxinte-Agathe-des:Maonta,

1 Tt secninilli par Micsle Nadeoa

ot Laurent Thdwrisult, douzx Inter-

vamaiita du Ceanilre hospitalier ot

contre de résdaptalion Antolne-
Lanbadlis,

PFére do Mathiow, & ana et
wtbeint du ayndronss de down,
Sylvnin Fortin endond redovor co
défi nfin de sensibiliser ln popa-

Intban #f marioat bea parents guk
dalvent acewElliy un neovemi-nd

atboint de Trisomiz 21.

Fest sur e théme “ams chnunes
que jini, une chonee qu'on an”
gue M, Fortin pddnlern & dravers
los wilbes quibdéooisen. Son mes-
wipe eul A In Boin simiple ol comba-
em hampin: “"Cablions Venfant
i pf reconnoissons bo petit
Gbre humaen gui eawrm [Bire an
place et noan falre viveo un
mmusar incendibicnme] ",

Lawroni Thériaull o acoucllll
Sylvaln Fortin aves plaieic.




Campagne de sensibilisation & la Trisomie-21

La tournée a vélo fera escale a Chapais et a Chibougamau

en fin de semaine

La Socklté québdcoise de (2
Trisomie-21 organse une Vil = B-{1y--
veste tournée de velos a fra- préchians camipdgne dTnfommaton A
vers g province 2fin de sensi- ¢ de sansiblisal |
bifiser les populations sur la T =-2 } 2 B SOnar
matadie. Juche sur g2 bicyciet- . yolettes &

, Fimitiateur de cette tournde  vers e, i-N,
sera de passage a Chapaiseta

hibougamau en fin de semai-

et
FagEs

S0 2 théme “Une chance gue
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Sylvain Fortin parcourt
le Quebec a velo par
amour pour son fils

Sylvaln Fortin, pére do
doeux eniants, dont I'un ost
irigomigue, a falt uno escale
& Val-d"0Or, mercredi dernler,
afin do sensibilizer ot d'in-
former ia population & pro-
pos de la Trisomia-21.

=

= e
CMarnyne Lavongs

Sylvain Fodling dineclour génh-
ral di & Socidd quibdoeoian do
la Trisomeo-21, ollociug aussd
LI CAriEagns Palignahe o Lt
coigse diormation of cda aongi-
bilisatbon & la Tasomie-21 par lo
banis dun lour du Cudbes &
wlth, clu T juliv aai 3 paodl peo-
hain.

i, Foalin visitara 16 rhglons du
Ot ol parcounsrs 4554 km
au cours da Péld. B ne noléve
pas oo didi & lilre do dinsclaur
byl Socitd, maks an tanl gquo
papa de Mathiew, son fils da &
ans trisomidue.

w3 ol Toul Raine quand on sa
senl aimd, Ja Al SenE A i
gonditicnnmallemend par Mathieu,
i lout mAant par Olisser, man
nufre fils=, ndigua e péee da 38
AMNE,

Una aflaire do coour

=Pour mol, chost wng afindrg dae

coaur, Je fals catto randonma &
viilo pour indre roconnalire cos
enlanls porlawrs o’emour, do
joia ot d'espérance=, aoquliges
M. Fortin, Powr s, ks onfants
rrisamigques sonl porteurs dm
amour incondionnel of nooa
aucun paijugl. =Mathiou poash-
der colle capacilé d'accoptor
loulng |os porsonnos QoI oo
queles sonl, ol non pas ce
fuellas. pervent bl apporter.s

Syhvain Fordin [ofl done co four
i Duiboc & wilo non pas pour
hulomitamy, mnis peour 1§ cause.
=Jo no suls pas un afhlée pro-
loasbonnml, mals gribca & Ma-
ineu, |o dicouyre que jo s
capable de falre das choses gua
jo n'aurals mals oo dre capa:
ble daccomplir. Jo n'aurmts jo-
s Tail e lour du Quidbaoc & bi-
cychelbe sans Bon AMoW=, pricl-
se b direclou gindral,

Sylvaln Forlin en compagnie de Rose o Lydia, deux poliles riso-

mlguies di 1 pdglon,

ML Fortln o 618 trés blen nocuollll lors de san arrivéo b Val-d'Or.

Lo Trisomia-21

Solon "OlMice das fEOra0nnes
handicapdes du Qudbes, & pooe-
vinon compterail 10 540 brigoms-
e, La Trsomia-21 asl una
diicienco intallociusle carncle-
ristn par la présenos d*un chino-

mosoma  suppdimoniaimn  dans
g collules qui composont "o
humalin,

Caortaines caraciénstiques phy-
slgues, comme los youx, sonl
rogres aux bisomigues,




Son fils atteint de la trisomie 21

Il parcourt la province a vélo
pour sensibiliser les gens a la cause

Piére d'un enfant atteint de
trisomie 21. le Montréalais, Syl
vain Fortin, parcourt le Qurbl:c
2 wilp afin de sensibiliser of
d informer la population sur cet
handicap. Ce dernier €tail de
passaze & Rovvn-Norands.

—Par

A s
A

bien une d'informaiion e de
sensibilisation. 1 ¥

trop de monde gui
s Saw, :q.-f‘.l.J.....-;: M,

recteur ~'l.'n-J'=

cossaires 4 guicongue

YEL &N
savoir plus sur fa m i

et e aladie,
ne connai
A5 .

n
I OTaet, L3 Campaang -Rg

déroulera
L L I! Ul I'r.llu'.!.:' &
;'l",:..'.".;'n:' -:'.'.'l'r.ln': 1.'|:|'.

o
Ll
il'-'i '

_i'.':-'-.;:_".'.:.' 3 nout, Syhvam Fomin

o

provinee
;!l.',::‘:‘:f"

Forlin

parcousTy o cn viélo
Lofs g cells
gre. M.

- E .
donnera les

)
=
&

e

I.J d»m'w nisation,

rs wiou une ,':u:"c:d-. dif-

ile. Le choc m"a laissé pédiri-
: ¢t la ndgation a fait que j ai
rejebi, pnu. une brive période,
ce petit enfant qui Sait le mien,

L]

= |

=t

LUn papa heureux avec son fils Mathieu. d"i

Fai réagi  avec beaucoup
12NoOrance.=

L

G JSLAN 2002

.

Plusieurs ont accueilli M. Fortin au Parc botanique A fleur d eau.

Tréa lemtement, Bl 2 scceptd la
réaliné, I s'est rapproache de son
fils qu'il avail, en quelque sorte,
délaisst, «J'al compris que Ma-
thieu é1ait un enfant incompara-
ble wenu révelller la tendresse de

mon coeur gui s’est rempli
d"armour. 11 me rend meillewr. 1l
me donne de Uénergie. L'affel et
cgalement positif sur Olivier,
mon autre fils, dgé de & ange,
ajoute un pére fort ému.




6- LA SENTINELLE, le 19 juin 2002

Campagne d'information et de sensibilisation & la Trisomie-21

Le geste audacieux du directeur géneral permet de
faire tomber les pre]uges

Méme =i alla naura pas:tﬁrﬁﬂ " - = SyDamE SE 3 THsOME-2T Gue SO ved,

foules, le passage en vélo 3 SRl : (= NOUS CONNESSONs SoUVant Sus ies _ ——
Chapals-Chibougameau du direc- J il 1 I - ; gnoles de prélugés gul wisnnent Encore jaune, 2 Sociétd guébéco-
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Sensibilisation a la Trisomie-21

CHANDILFR. La SociéEne
québécoise de Ia Trisomie.21
tient priéseniement sa premicne
campagne nationale quEbsooise
i velo d'information et de sensi-
bilisation. Son président,
Svbvaln Fortin arrivera & Perci
le ler juillet ot le diEpart vers
New-Carlisle = fera le
dimanche 7 juillet. Le 3 joillet.
M. Fortin reacontrera les pa-
rents de jeunes trisomiqoes 4
Percé.

—Zerr ALETANDRE D'ASTODS

les enfEnis risomiques2l
viven & [z fois une défickence inted
lecelle ex physigue, o2 qul ne les
empéche pas J'étre en gvunce sur

phestours d'entre-nous Quant 3 e
mines qualitds de omur romas

quables comme 'amour incond-
thonnel ef lour capacicd de vivre
E&ns pICjURs envers les aotres, Les
personnes aneines de risombed]
posstdens wods chromosomes 21
phatdit que dew

Deux besux exemples

Le Hawre vous prisenie deux
beamt exemples <o personnes
amentes de Trisomie-2] qui wivent
mis bien malpged leur handicsp
Mathiew Cyvrlucas; 11 ons et Alnin
Poirier. 51 2ns, sont (rés autopome
et peuvent accomplis de nom-

Mathieu joue 3 '"ordinateus, joue
dehors veg son chien, pratigue 2
fecnere (et il U5 trés Do) met B
hie, Bt la vabzelle. Clest un joune

Mathien Cyr-locas, 11 zns et Alnin Poirier, 31 ans,
suioenome ef peuvent accomplir de nombretmes Sches.

Alexandre D' Astous)

mes social gui alme jooer avec bes
putres ot un champion dies castess
tete. [l s'occope de son chienn et
décide du choix de menu pour B
serzine, I joue de b guitare o 0
chante. Mathl=: va a 'ecale oo 8
particlpe 3 des oethvites de
-:'.q'-i:n-up:;:. dondinateurs, de colos
riage. de cosedite et d'ecrifure,
Pendant les vacances, 1 poevait
joper zu ballon fére des phgue-
r:Iq_u:. aller 4 la plage ot 4 la piscine
muonicipale.

Alain travaille a B gane de Yia
Rail. [l répond au télephone, vide les
sacy & poubelle, travaille sur Dopdi.
nateur, s charge de romette le
courrier et effector des transmise
shons par tElécopbeur s participent
également  auX  activites de
T'Assaciation [ Joic de vivie. comme
le hockevballe et & jeu de poches.

Alzin adore son travail mas il a bien
hite gk Vvacanoes pour partic e
voage a Choched avec ses pancobs.
Un evenemen: gu'Allin e veout
SUStOUE P manguer, cest Opd-
Raoded de. Maria, = J'anrais moa -
peu die Soevboy, mies botes de cows-
bay et ma ceioture de comrbay =,
oreptionnedd, Alsin nage s bien
et pritique le vélo, O excelle egake
ment dans b peinture 3 numero. 0
aide ses parents en torkdant le gazon
£t oy entretenant 53 chammile.

= Marhien ct Alsift cepresentent
deux beaux modeles. 11 faut les
stimuler (les personnes atteintes
de Trisomic-Z1). leur faire viveo
des choses. Ca leg valorise ot s
peeanent ¢a 4 oour Clem impo-
tanie de les mettre dans des situs-
tions d'appreatissage. Le  faix
d'tre stimule les empiche de
regredser - menmonnens les inter
vepantes du Centre de péadapis-
ticet Johanne Cyr et Ghislaine
Rivessy,
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De la grande visite a ’APHAC

En juillet dernier, nous recevions
Monsieur Sylvain Fortin et son
fil= Mathieu dans le cadre de la
premiére campagne & vélo d’infor-
mation et de sensibilisation 4 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-lul encore quelques minutes et
c'est un petit gargon trés éveillé qui vous surpren-
dra par son entrain.

On ne voit bien gu'avec le coeur

( Le petit prince.)

Alors, fu veux jouer avec moi 7

Volumea,

Humero 1

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 el a de I"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 gue **  Mathieu,
comme tous les enfants trisomi-
ques-21, vit & la fois une défi-
cience intellectuelle et physique.
Ces déficiences nous rappellent
certaines différences sans que cel-
les-ci né 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 'amour,

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

Par Jacques Chavarie




Il parcourt le Québec a vélo
Sylvain Fortin veut porter le
message des enfants trisomiques

Bient en selle sur son wElo
Sylvain Fortin 2 décidé de
porter le message des enfanis
risomigues partout au Cuébec
Jusqu'au 2 aclt prochaln.

Allen Cormier

Mothed par Famowr gu'll poree B
son jeune fils Mathiey, sneing die
wismomie -2 1, monsieur Fortin e
bien décidé & rencontrer le plus
grarnd nombre de families.

"Miars piriple de préc de 5 000
kilométres permetira [ visite parti-
culigre d'une cinguantaine de
villes at de mimicinpinds, T8 Saf
B vels & relgver pour sensibiliser
Mensemble de 12 population
Guebatnite au réalitks warues par
les enfanis risomigues-2] et fewr
famille, powr signifier aux parenes
Gun enfant différent quEs ne sont

DEs FeulE DUIE pour Fenmbiliser ia
POoULItOn de Nothe Dale Datris
de fapan & Reorser Némengence
d'une solidanité sociale autour des
personnes ayant une trisomie-21.
Je souhaite que 'amour pour ces
enfans si amachens &t Gt e
CITE DErTOUT S NOTNe DerTRGine =,
dit Syhvaan Fortin,

Brizer Iiscdement

Son tour du Cxidbec & wélo U
permettra de rencondrer les gens
des régions Eloignéss gqui ne
bndficiant DRI C& regrouDemEnt
ol EROCiMGOn DOur B I
21, Catte situation contribue
grandement au sentdment dlsole
ment des parents d'enfant tr-
somigue-21 de ['engemble des
régions. Ce Sentiment dimement
25 solLTeny par une absence Jde
panvices o duts ginformation &

de sengibisaton condemant [a
différernce de beur enfant, Alnsi, les
familles des réglons &loignées du
Chédbec sercnt mises en liem avec
la Sociétd guébdooise de 2
Trisomie-21 quion poOUrrd rejoine
dre JC peu #u 1-B77-581-337&,

10 540 enfants ant présente
et wre irisomie-2 1 au Oubbec,
“Vous savez [es enfans wh
sciTigues ont beaucoup & DouS
epprendne. Dang let yeux de man
fits Mathieu je vois Framour & perte
de vuis, CErmes Sed  Parsonnes
wivaril Ses retands sur les plams
elieciuel e physique mals ne
sont-glles pas en avance sur nous
guant A ceraines gualids de
coeur remarjuables comme
ramaour inconditionns] &1 leur
cappcité e vivee sans préugds
ervelis 13 aulnes T Puisse cetbe
campagne nationale québécoise

Sylvaln Fortin pose avec ses deux gargons Mathieu, 5 ans qui
est atteint de trizomie-21 Ensi gue Qlivier & ans. [Photo Allen
CorTnssr]

dinformatan et de sensibllisation dresce et de cet amour gue possh-
& [ rsome-2] nous donner 3 dent nos enfans rsomigues-21°,
tous ces yeux remplis de cete ten-  conciut Syhvain Fortin,
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Pour sensibiliser a la Trisomie 21

Sylvain Fortin parcours le
Québec... en vélo

C'est sous le theme " Une chance
que j'tai, une chance qu'on 5'a" gque
se déroule la premiére campagne
nationale québécoise i vélo d'infor-
mation et de sensibilisation a Ia
Trisomie 21. Du ler juin au 3 aodt,
cet événement est une grande pre-
midre au Québec.

[ == WG AU

De passage & Amgud, M. Sylvan
Fortin a débutt zon périple en guittant [2
Ville de Montréal le ler juin demier et
son but est de pancourir ume cinguantaine
de wvilles et mumicipalitds au Québec,
ainsi que de franchir les quelques 3000
km, tout ga dans Ie but se sensibiliser les
gens & la Trisomie 21.

C'est une cause gue monsieur Fortina
parnculitrement & coeur puisqu'il est -
meéme papa d'un enfant trisomique.
Mathien., Diailleurs. depuis le 27 juin,

. ¥ . 4 =
T P s S K Bosrim eey B rrriae g
Tensleld SOTall COTIEnEe S 1OLTee s

Tegions en COmpPEfnie oo C65 GOUN

AT PR e o B T
aareons, Olivier 6 ans o Mathies 5 ans.

Er plus de faire de nombre vélo, M. Sylvain Fortin doit
également s'occuper de ses deux gergons Olivier et Mathiew(Photo: L'Avani-
Poste, Marie-Josée Huard

‘o s 5 . a y -
lenant, «12 Dermiel & Ce5 papas @ 1 0% iy Dwaldl Tevipss, nohlt TROnsIEur
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Un tour du Quebec pour la trisomie 21

Parg BfrRARD

De la belle visite jeudi
darnier au cantra commu-
nautaire Saint-Jean-Bap-
tiste o0 la Ville de Mont-
Joli accueillait le directeur
général de la Société qué-
bécoise de la trisomie 21.

Parti da Mantréal, la 1ar juin
demier, pour un frajet de prés
f.'.'E S000 km, Sylvaln Fortin en-

tend poursuovre S& route gus-
guiaw 3 204t prochain & 'El."e-l‘
taur d'une cinguaniainma da
villag &t de munigipalités du
Québes.

Sur le théme =Une chancs
qué j't'al. una chanca gqu'on
g'a=, emprunté & une chanson
de Jeen-Pierre Ferland, le déf
de Sylvain Fortin en ezt un da
sansibilisation de la population
aux réalités des enfants trisomi-
Ques 21.

Durtat

Tour du Qudbec

Le Tour du Québec 2002, c'es!
B4 jours de campagne, 44 jours de
véio & raison d'une mayenne de
103 fon par joas, 20 jours o8 o=
gés nécessalres pour effectusr les
ajustemants, renconirer i presse,
las parents &t les anfamts tHeomi-
guas.

Le 3 aolt pmchaln, Syivain
Fortin aura pancoun 54 municiog-
lités et vishd 18 régions du Cud-
bec.

=2 projet refléde le mandat qul
ezt bo nddre, soit dappodier une
contribution nécessaire a 'édifica-
ton d'une socistd plus juste ef plus
hiumaing & Mendroi des PEISONNES
Vivant aes uns eemie 21, de fae
ra bénaficiar &g fruits da nos ra-
fiexions ef de notre engagemant
gocial & lensembile de ja collectivi-

Syiwain Fortin en compagnée d'un groupe d' enianu: trumm[quzﬂ-
Photo: Birand Dugin

18 québdcoiges devalt affirmer le
directeur géndral & la cinguantping
dig parsOnnEs Meunies 4 Mont-Joli.

Mathieu

La fils de Syivain Fortin est nd
avec whe tisormia. M. Forin @'a
pas caché que cette naigsance &
&4 sur i Peffet cfun wiritable cata-
chrsme, «Elg m'a plongd dans une

goufirance telbe que ma vie esten-
trée dans [ déorganization et Iin-
cartiude. Jai alors vaou une Dé-
riode difficile, 'ai wvoulu marchan-
der aves Disyw et touf e conpe mé-
dical,

Maiz Mavais agi avec baauctup
dignorance. Aujourdhul, & me
rencs Compte que sang g savoer la
ik M Eccordd un privitboe June

valsur imegtimables racontalt Syl
ey Fortin.

Il a conclu en disant =Ceas
personnes trisomigues, qui son-
naisgent la lendresse comme
seule fagon de vivre, possédent
urt chromosema 21 de plus, cé
chromosome supplémeantaire
est & mon avis celui de
Famous.=
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ACTUALITES

UN 47¢ CHROMOSOME PORTEUR D’AMOUR

Sylvain Fortin apprend beaucoup de son fils trisomique

i les personnes triso-
{{ miques ont un retard

intellectuel, elles sont
cependant bien en avance au
niveau de qualités de coeur
remargquables comme ['amour
inconditionnel et la capacité de
vivre sans préjugés envers qui
que C& $0it.»

S¥lvain Fortin a parcouru beay-
coup de chemin depuiz le jour on il a
appris gue son petit Mathien étaf:

tteint de trisomie-21. Aprés avoir
passé par toute la gamme des senti-
rments dont le quasi inévitable rejet, il
profite aujourd hut de tous les beaux
moments que lui procure fiston, sa
cgrande source d'épanouissement et
d'enrichizzement.»

Depuis le ler juln, Sylvain Fortin,
originaire de Repentigny, parcourt Ie
Québec & vélo afin d'informer et de
sensibiliser la population a la tri.
somie 21, De passage & Québec, il a
raconté au représentant de 'ACTUEL
toute la démarche qui 'avait motivé &
fonder la Société quibécoise de 1a tri-
somie-21, il ¥ a deux ans, et 4 entre-
prendre cetie lére campaghe
nationale, i ¥ 2 quelgues semaines.

all ¥ a plus de 10 500 trisomiques au
Guébec et nous ne les connaissons pas,
expligue-t-il. Trop souvent. ces person-
nes doivent se battre contre les préjugés
engendres par I'iznorance des gens.

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

d’informations pourtant 1irés
sérieuses, «Le Larousse 2002 parle
encore de mongolisme, déplore-t-il.
C'est un terme extrémement mal-
heurenx et Injurienx gu'll faut
enlever de notre vocabulaire »

Ce dernier a d'aflleurs réclamé 1'in-
tervention de 1"Office de la langue
francaize qui appuiera ses démarches
gupres des maisons d'éditions des
grands dictionnaires,

Sylvain Fortin a entrepris son
périple d'une cinquantaine d'&tapes
au Vieux-Fort de Montréal Ie 3 juin: Et
&'il ne savail pas trop au départ dans
quel il s'embarguait, Ia réponse des
gens lul a rapidement donné des
réponses plus que motivantes,

«Partout ol nous sommes allés,
notre passage a 5Uscité un intérét qui
a dépassé les réves les plus grands que
Javais faits, souligne-t-il, A certains

endraits, mon agenda étalt digne de
:-;f:i d'un minisire en tournée
feflonate.n

Celui-ci assure que cette campagne
latesera des traces et qu'alle pavera la
vole & d'autres activités poursuivant
toujours les mémes objectifs, «Notre
fournée a permis i des gens de sortir
de l'izolermernt ot de sa faire connaitre,
se réjouit-il. Ca me laizse un grand
sentiment de fertés
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UN 47¢f CHROMOSOME PORTEUR D'AMOUR

Sylvain Fortin apprend beaucoup de son fils trisomigue

iont cependant bien en avance au nlveau de qualltés de cour

si les personnes trisomigues ont un retard intellectuel, elles

uables comme l'amour inconditionnel et Iz capacité

de vivre sans p

ugeés envers qui que e solt.»

(ES5.) Sylvain Fortin a par-
courd beaucoup de chemin
depuis le jour on il a appris
que son petit Mathieu égait
ameint de trisomis-2. Apris
avolr passé par toute la
gamme des sentiments dont
la quasi inévitable rejet, {1
profite aujourd'hul de tous
les beaux moments gque lui
procure fiston, sa «grande
gaurce d'épanouissement at
d'enrichizsement.n

Depuls le Ler juin, Svl-
vain Fortin, eriginalre de
Repentigny, parcourt le
Guébes & vélo afin 4'in-
former ef de sensibiliser 1a
population 4 la trisomie-21,

Feu aprés son passage
dans le sacteur de Char-
lesbourg, {1 a raconté au
meprésentant du CHARLES-
BOURG EXPRESS toute Ia
démarche qui I'avait motivé
4 fonder la Sociécé quibécoise de la
trisomie-Zi, il ¥ a deux ans, e 4 entre-
prendre cette premiére campagne
nationale, il ¥ a quelques semaines.

«fl ¥ a plus de 10 500 trisomigues
au Quiébes &t nots ne le connafssons

Bans sa tournée, Sylvain Fortin est accom-
pagné de ses deux fils, Mathieu, c<ing ans
{dans ses bras) et Olivier, six ans,

pas, expligue-t-il. Trop souvent, ces
pergonnes doivent se battre contre les
préjugés engendrés par 'lgnorance
deg geng s

Et ces préjugés sont souvent blen
ancrés et alimentés par des sources
diinfermations pourtant trés sé-
rieuses. «Le Larousse 2002 parle
encord de mongolisme, déplore-t-fl,
C'est un terme extrémement mal-
heuresux et injurfeux gu'il faut en-
lever de notre vocabilaine »

Ce dernier a d'ailleurs réclamé I'in-
tervention de 1'Office de la langue
frangaise qui appuiera ses démarches
auprés des malsons d"édition des
grands dictionnaires.

Sylvain Fortin a entrepris son
periple d'une cinquantaine d'étapes
au Vieux-Port de Montréal le 3 juin, Et
5'll ne savait pas trop au départ dans
Quoi i s'embarquait, la réponse des
gens lul & rapidement donné des
rEponses plus gue motivantes,

#Partout ol nows sommes allés, notre
pagsage a suscitéd un intérdt qui a
dépassé les réves les plus grands que
Favaks faies, souligne-ril A certaing én.
droits, mon agenda était digne de calud
d'un ministre en tournde régionales

Celui-ci assure que cette campagne
lafzzera des traces et qu'elle pavera ia
voie 4 d'autres activités poursubvant
LOUGoUTS s memes objectifs, «Notre
tournée a parmic 4 des péns de sortir
de l'isolernent et de se faire connaltre,
¢ riiouit-il. Ca me latsse un grand
sentiment de fertio
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Une grande premiere pour la trisomie 21

Nathelte Prévos
THETRORD MINES

D epiais le ler fuln ot jusgutau 3
oGt Syham Porhno parcots
b Ohefbec & wilo afin de sensibiliser la
popalation & la irisomie 24, 11 &takt de
paszape samedi, & Therford Mimes, «t
pluﬁe:l,'.n. farmilles iouchées par ce han-
dicop somt venuss entendre son o du
COELT,

M. Fortin, dircctenr péndémd de la
Sombd québdeolss de la trisombe 21,
préparail cethe [oule promre Campar

nationale dNinformeton et de sensi-

ikisatbon depuis janvier 2000 ef Jijk
son périple de quelgue 3000 kilomeires
arhdve.

Lui-méme pre d'un enfant triscomi-
que gl de cing ans,  ne cache & por-
saane o0 affbction larsgu'on lan 8 ap-
pr'.tr. et de son fils; <L annonce de i
wrisomic 21 de Mathieu o cu sur moi
Feffer &un wiriable can . Ellc
ma plagge dand une soulfranes telie
gee ma vie osf cofrde dans [ désorgas
nisation et l'incertiinde. J'éiais tolale-
ment ncapable de composer aves e
chan ot de programme que’ k& ha-
sard wvail orchestré & mon msu=, afir-
me-t-il,

Ao i récul, Sylvann Fortin 4 oodme
pris qu'il mvait alors réagi avec bepe-
coup d'ignorancs, comme ¢'est encore
le cas die bien des gend face & oo handi-
cap. Sa réflexion a donnd naisance & la
grande virée qu'il effectus aujourdhui
travessant & son rvthene wne citquantal-
ne de villes ef de mumcipalités. Lo défn,
il sophzite l& reléver non seulement
pouar sensibiliser ka p-ﬁ:ll:lu:‘.c-n ila s
Ifnf whene par les enfants trisomigues-
21 et beur famille, man apss abn de 9.
guifier aux parents d'un enfant diffé-
rent gu'ils e sont pas seals et pour fa-
voriser Pémergence d'ose solidarid
w1ade motous de boutes o5 personnes

Partout ol i pasac, lg pére de Ma-
thien Evre un mesage Qamoir, baxs
#ar les paroles sgnificatives ¢z la chan-
son de Jean-Plerre Ferland Ulae chance
guae [Tal s chance gu'on 3. [ met
ainsi Macoent sur le fait que =5 enfacs
niteinis de trisomie 11, malgeé Jeor re-
tard an plan imsliectue], devancent le
reste du monde sur le plan humaln
pulsque oo woal des éines dotés de ne-
marguables gualités di coear, qui pro=
diguent un amour incenditionne] o ant
ks eapaeitd de vivee sams prdjusds en-
wers [es autres,

Di'ailleurs, M. Fonin se platt & dire
gue le trodsidéme chromosome 21 sup=
plémenizire chex bes enfants trisomi-

quit &8t oalun de Famour.

«Mon message aux parénts qui vi-
vend [a mime aiuatitd osl amples pre-
nez le temps de vivre pleimement o2 gud
se présente b vous & chague instunt
D fiicr, violne: RSO & Dot Yoire prd-
senoe & volre eofant, én fachanl qise &
sont des semailles otiles ef pourTisgan-
tes. Pour Méguilfore de vos vies...s, d&-

Personpellement, Svhiwin Fortin gs-
fme que [ vie he 2 assordé un privile-
ge dooe valeur imestimable. «J'ad G0é
tramformd 3 mism regarder ce petit
&mre e15a présence m'a rendu meilleur,
Il m'a st compresdre A quel polst
1étass Eloignd des chosed esscatielles.
Agjourd’bui, Mathien ¢f moi vivons
une réciprocitd trds nowrissante. Sur
Cilivier, scn frire alnd d'um an seule-
meal, Fiaflsesos e51 également s po-
sttive. I1 v & une certame profondenrs
qui s ¢hveloppe en hd, par exempls,
son respect ¢f =x sensibilicd envers les
petsonnes poiscatant une besultd fort
singulsénes, soutient-1-iL

Ce tour cha Oudber & wilo & débutd
3 Mionwdal et 0 se terminera au mdme
endroat, DNa 1, M. Fortin serz de pas-

estricnne oo couTs

Syhraia Fortis, qui parour? e Oedbe: & vilo ofia da wﬂéﬂh Mﬁm"
somse 21, feal dans 2ot brat son b Mothieo, dgé de cing oas of cMeint de oot bandi-
cap cinsi que devesd, on peald voir Paind de lo famille, Olivies,

sage dans la ﬂl?im :
e ba semaine. 1l prévoit raverser Sher- dale donné, e cycliite ne compte toute- coup de chemin & faire pour enrayer

brorion jeiad, A poul s déroule SO
prév, Upe fois le dernisr coup de pé=

fois pas Yarréter i 1 ¥ o encore bege-  [ignorance of les pTéj'ug_&g._
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Une source d’ Epanﬂmssement et d'enrichissement

Dt passage
ecteurgéne- secant ia ml hegse ;'.: ;"h.'" e
ebécoisedela sonl pas des p IL.*-:.--L.'FJ...-{‘F
Noussommest
dansnothemale b...cu..us*w
.l:u..'ro...“.. nolre . fmangue
ansabilibe = fail que nous a'en
I'..H.-L r'-:: Enons _..._'.s:: .'l."'""l.-....rli.-‘.'l.'-!'..:l.'w'-.'l.'-*

ducoeu
..l:;.-_mt-:l...n:'.-
- Ainsi, lui qui a deux DEC, un
rdunanel bactalautéal élacompléte aeus
elleciuel mai 5 mallrises. estime qoavant la
suffiédansle naissanoe de n ;':'.z: Mathied. i
edésirdemel- etail. git-il, ignorant de r.'r:q..-.
;'n:::.q.:v.:hd'n;u_-. pouvail glre .*-...-:-... ineond
:':"-'1:1.: fe i EssE de o
| ilerenres. 1l
I:'.L-.:Sﬂ-..'.-:l..::l:.r:-'r!_ui.;':lr.sh*?l:::‘.
Prince. gcrivait =0z oe voil L.i:::
passer quaves le cogur, INessenti «... 51
aciion sible pourigsyveux= & o
i son it et g | i
; ‘epoqueaufaitgie nose Guib il ta noze &
re::;:;-:_‘:.-rt;cn.‘a..';n:'L':n'n::-‘". ta.. rappelie-t-1]
aindem accorder "-.<.....|:n.-;.. a-.'l::!.i."l'.-F".l":."’"-L“
ge d'une .J.-\.-..F'-'IL'F'.L- o pour [autte, tpacl sut
meble. un cadenu de la vie: une Ol | * 3 ans, un
:r.:.vt.-'.'.rn: -.|: conscience, par cnfant nor ¢st coneret: =11
cette nouvel -;.'n..u. - c'a—i'.r-".‘“ s guetne différent
’.'..H'.:.: uil'meond aun oe veul pas dite etre moing
moins inleressant.., Cela
deveioppe en luiuné rande sen
s;- i¢ &l uh grand respect
enverslesenfanis deson dge pri

déseafantsnesan =;'“.-l::'.'::-:"-:1:t entant une différence..

::I

riche decoeur-
coeuroeson -'.

r'] fa

...'l:' BTl ..:..-\.l. i

ey

=1}

Ferland a.;r.r.n:
a:.. chanson “Lne

ML *'.,-:' je 'ai. une chance
‘on 58 . devenue le théme dé

TR a LTI,

latra ':.'.;'.‘. en peu demotsia
e e direcieur
goneral a el 0 R VI AT
un enfznt irisomiaue 21 ezt au
plan humain, souree d' enrichis-
sement et d'épanouissement
réciproques.

A Fortininsistesurl exem R
que procutent L--.s jeunesa leur
entoursge: = Parleurexemple. iz
:'.r:;:q invitent tous au depasse-
ment de nos limites personnel-
les, Aimer de facon Incondibion-
nelle o'est pas facile: pour ::u-;
tous ce sera sotvent ['ob)et 4™ s
appreniissage long et péni ::- -a':
Or. lesenfantsnés aveo une trizo-
mie 21 zonl, &S [eUr nalgsance,
surcechemin .rl.::tru:-u fie _,.'.l::"tl:

Sylvain Foriin est & méme de
constater leur richesse of insiste




(B.D.) En tournée provinciale en
tant que directeur général et
fondateur de la Société quéebe-
coise de la trisomie 21, Sylvain
Fortin s'est arrété a Matane au
debut de I'été. Accompagné de
ses fils, il voulait sensibiliser la
population a la situation diffici-
le que vivent les personnes at-
teintes de trisomie 21 et ceux
qui en prennent soin. Son fils
Matthieu en est atteint. Il a déci-
de de consacrer sa vie a défen-
dre ses droits qui, selon Ilui,
sont inexistants. «Le ministére
de la Sanie n'a aucune politique
pour nous, dit-il. Nous sommes
laissés a nous-mémes.» il n'y a
pas de cotisation a payer pour
les parents qui veulent joindre
la Societe de la trisomie 21. lIs
peuvent rejoindre Sylvain For-
tin au 1 (877) 581-3376. (sans
frais). Une ligne d'écoute sans
frais 24 heures sur 24 devrait

étre accessible cet automne.
(Photo Brigitte Dubé)
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Il parcourt le Québec
par amour pour son fils

Sylvain Fortin traverse la province a vélo pour
sa campagne de sensibilisation a la trisomie-21

e " I
Lawrs dy win passagr a TrnisBivigres dans ke cadre de =8 THIT g
e scmsibilisation § la irisombe-21, Sylvain Fartin o 05 invile a sigers
I Bivre dor de ks wilbe. 1 esd seosmspagnd de ses [ls Cilivier &
Wisdhiru, abinint de Erisomsic- 21, ainsl e du

gniseiller mmaicipal Jean-Frangsis {Caron
FALALE .
VIREAOT-DEDSTHES L™ LiEsi] FERIFL]




M.Fortin, qul a été accuellli & 5t-Georges par ke maire Roger Garel-
e (& gauche), falt la tournée avec ses fils Mathleu (dans ses bras)
el Oilivier, qui be Suivent dans un véhicule récraatif.

SELON SywvaiN FORTIN

Les enfants trisomiques
gagnent a étre connus

i Incoues Lecare

Les enfants gui vivent avec
une trisomie-21 n'ont poul-fire
pas de grandes capacités intal-
lectuslles, mals ce sont -des
giants de l'amour incondition-
nede, affirme M. Sylvain Fortin
La tournéds de sensibilisation
qu'il effectue prézentement sur
son vwilo vise & «leur redonner
leur juste places, at 4 =lour ren-
dre un grand hommage-.

M. Farbin #ait de passage a
Saint-Georges ke mercredi 24 juil
et dammier, dans le cadre d'une
lsurnee de 55 vlles queDecoesss
fui ConsEiue ung CAmpagne natic
nale dinformation &% de sensibili
galion & la trisomie-21. Direclaur
généaral de |a Sociéhé québécoise
de Ia frisomed-21 of perd d'un 8n
fant trisomique, M. Forten &laitl o
talinemant B parsonne toute Ind-
quée pour vehiculer oe message

Lars da la conlérénce de
presse qui a sulvi son arrivae, il
a raconté awec émolion le mo
meant ol il & appris '4tet de son
file Mathiey, guelgues heuras
aprés la naisgance du bébad
glors gu'll planait encore de bon
maur. «J'al sent mas aillas sa brl-
e ol o me suls gcrase dans
catte nouvalle réalité=, racaonte
-l

Sur e coup, I & &ld pairilia
«C'ast comme s tous mes senti
manis pour |l avaiant &8 gelés,
Hendu & la maison, quand il
5 o5 apirgu Qui e poupen avial
&té victima da nagligance & I'hd
pital {il avait la peau Irrilée), il a
comprls la vulnérabliité des en-
lants trisomiques, af Nimparian-
ce da prandre leur dafanss, Son
coeur frigorifigé s'est alors ré-
chaulté pour devanir -bouillant
d'amauf= anvess Mathiey, | al-
lail par la suile fonder ka Sociald
guébécnise da la trisomia-21 &l

quifter son emplol powr an deve-
nir la directour gandral

Selon i, la trisomie-21 est
mal eonnue & sujelle a des praju-
gas, ca aui na facilite pas la via
des anfans qui en sont viclimes &1
da leurs parents quand vient la
temps de lintdgration, || en veul
comme prauve lo «Sobriguiet ex-
rémement malhaureux= da mon
golken gu'on lewr donne encorg
ron souvanl Aulre exsemple: ce li-
i Scigntifique ol on atfirme gue
«['8tre humain a 46 chromosomes
{23 pairas)=. Est-ca & dire que les
risomigques, qui &mn ont 47 (lis ant
16Gis chrdmosomes #2171 au [ de
deux] ne sonl pas des humaing?

M. Fortin imarall gue les gens
apprenngnl gque & irsomie-21
n'est pas une maiadie, & surioan
qu'is I:':""'IF'TI:"I'IT:-E"I| =l immeansie
de l'amour at la grandeur d'@mes
QU pRUVERL Nous apporler bes an
fams vivant ayvet una fnsormie21
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[’EST ET LA COTE-NORD

A vélo pour les enfants trisomiques

=

iy,

Pere monoparental de deux garcons et divectenr général de la Société
québdécoise de la trisomie 21, Sylvain Fortin (ci-dessus avece ses fils Jéerome el Matthien)
poursuil sa tournée, i vélo, des 16 régions du Québec, « Celle premicre campagne a pour
bul de sensibiliser les gens i la risomie 21 el de renconlrer des parents qui vivenl celle
réalité, allirme M., Fortin, Je souhaite également que les gens jettent un regard nouveaun
sur ces champions de 'amour inconditionnel el regrouper les gens dans une méme asso-
ciation. » Selon M. Fortin, les parenis d'enfanis trisomigques vivenl une véritable course i
obstacles lorsque vient le temps d'inserive les jeunes a la garderie on a 'école, « O nous
avons besolin de toules nos énergies pour nous occuper d'enx, | fanl done connaitre, el ap-
preéciern, ces enfants comme ils sont, » Le eyelisie, qui complétera bientol son tour de la Gas-
pésie, visilera les régions de Charlevoix, de Québee, de Chaudiére-Appalaches, de I'Es-
irie, de la Mauricie el de la Montérégie avant de regagner Montréal, le 3 aodut. H.OM.




PRGE 7 - SAMELS

LAVOIX DE L'EST PLUS

Sensibilisation a la trisomie-21

Jean-Mare
Beauchesne

GRAMBT

L. pargquet de 1'hatel de ville
Srail 2 aout dernier, lors-
QLT oY Ivain Fortin est armive & wélo
a Granby. Aucun élu cipal n'a
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quarantiéme annhvarsaing Sous pet
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pour enireprendre celle [ourneée
cest il voielil exprmer awx Que
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TAHImEr & quel poln
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Sylvaln Fortin et ses deux

enfants, Mathleu et Olivier. étalent de passage a Granby, le 2 aodt
dernier. dans l¢ cadre de la premiére campagne québécoise de
sensibilisation et d'information sur la trisomie-21
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Parti du YVieoux Port de Montreal, ol a
pitdalé sans arrét vers les Laurenti-
des, le pare de la YVérondrye, FAbitibi,
Chibougaman, le Sagoonay;, In Cote
Mord, la Gaspésie, la vallée de la Ma-
inpddia, Mont-Joli, Riviére-du-Loup,
St-Nimbéon, Quihee, ln Hemues, Thist-
ford Mines, Trois-Rivitres, Sherhroo-
ki, Mogog, Granby, Bi-Hyacinthe ot
Longuewil. En foit, Svivamin Fortin,
papa o un petit gargon attemnt de ln
Trisomic 21, a voulu sensibiliser la
population & cetie anomalic qui fou-
che plus de 10 M personnes an Guad

T,
LEBLOND

| ROBERT
renéral de ln Sociits L Lae -

im Trisomio 21, Fortin, un mésident d
Hepentigny, a ébé regu conme un rmi @
I"hidtel de wville de {sranby 1l v @ ||-_|--:|| L&
jours, = & penx dire mission secomphe, 1

ygigsait d une tournée vizantl & rassem-
gene dont les enfants en sont at-
teinis of de sonsihiliser la population. Jen
1i pédalé pas mal mais ¢n valuit la peini

nous roconte ce bon pére de famille rmo-
wpareninl puisquen plus de Mathiea (5
ngl, atteint de trisamie 21, Sylvain veill
a1l sur (Hivier, 6 ana.

En i'-li-- did s taper la lomrue randon-
nie de 5 250 kilométres (au début, il

voyiit 4 654 kmj, Sylvain Fortin a di com-
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Ans.
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Trisomie 21

UNE CAMPAGNE
FRUCTUEUSE

— — RCTUALITES

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

Au-dela de toutes attentes

yhvain Fortin a roulé ot be Qe oo om0 o
SHﬂnwhm'ﬂ.—rhhlrlih'hqu a1

ler 12 e, Am termee d'ume bor- o Qusrtes .
gue Campagne de semaiiiBsatlon & la 1 ure ch i Jear
trisomie- 21, l peot affirmer sves Whe o ne Cfas 0 1 chsnon qu
conflandce tranguille -mislon accom e, Fm elliet, wm atinchemend por s

it oL ek, =
ETITT gy VAR FORTIM, directewr de la 5o
e ol cpid quibécolia de la Trisomie-21.
il ] i P B S mosake

La Trisomie-21

L Tribcwrde 27 il Slssi appaii
syndrome de Down
EBe: miest pas wne imaleclie, mais
urs malformation congéritals
Bl g5t due @ la présence d'un
FECETANTIE N EMEnENre S
s 2T puaires o ChEtaFsonms
B bt o e o ChrTee T
|a perssning brisorscpe en posse
e 47
EBg el umbgiasmasnd duss su ha
sard chromosomices Gul poul is
PROCATE |USEE VI T JUSEE
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Sylvain Fortin était de passage a Saint-Hya-
cinthe samedi, dans le cadre d'une tournée
nationale d'information sur la trisomie-21.

e —

vélo pour la trisomie-

Jovine Roulez

yivain Fortin, direclenr general de In
S.qnm:_- j:_—luw Socieie 1[I.1I."|:ll."l.'ll'i.‘|l.' de la
Trisomie-21, dialt de passage oux Galenes
Saint-Hywcinthe samedi dernder, 1 complé-
tail 1m tour du Cuéber i vélo de deux
s, |.|||i visaiil a mformver of sensibiliser |_JI
population et les Tamilles de personnes -
SOIMIICE
Line elizaines e Gunilles nepskouaines ol
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Trisomie-21...

CAMPAGNE DE SENSIBILISATION

e

P i e RS iy

« Uhe chnce que §'t i
Rt ChnE Gu'on 5 -

Du premier juin au 3 aolit dermier, s [enait la premiére campagns
naticnale québécoise a vélo d'information et de sensibilisation & la
Trisomie-21. Lors de cette campagne, le directeur général de la
Société québécoise de la Tnsomie-21, Svhvain Fortin, a parcouru le
Québec & velo et il 5"est arréte 8 Mont-Laurier. 11 a été accueilli par le
secteur deficience mtellectuelle du Centre hospitalier et centre de
réadaptation (C.H.C.R.) Antoine-Labelle, ainsi que par Jocelyne
Piche, présidente de I'Association pour la défense des intéréis des
handicapés mentaux et'ou physigues (A.D.LH.ML.E).

Lors d'un déeuner-causene, M. Fortin a raconté gquelques anec-
dotes, expligué le but de son penple de prés de 5 000 kilométres mais.
surtout, parlé de "amour qu’il porte 4 cette cause. Son fils Mathieu est
un enfant exceptionnel et, en plus, il est trisomique! Un des moments
emouvants de la rencontre a été |'armivée de Marylee en compagnie de
s¢5 parents, Bngitte ot René.

La tendresse de M. Fortier a ému les participants a la rencontre et
on retient ses paroles: “A mieux ¥ regarder, ce petit &re m’apportait
déja jole et réconfort. Sa présence opére toujours ce miracle de m'a-
paiser et de me rendre meilleur... La présence précieuse de Mathieu
m'a fait comprendre 4 quel point j'étais éloigné des choses essen-
tielles, Je suis devenu moins matérialiste et moins carrénste. La vie
prend un tout autre sens quand on n'est plus aveuglé par 1'idéal de la
perfection. Tel le Petit Prince, j"ai compris qu’on ne voit bien qu'avec
le coeur™.

Toutes les personnes intéressées & recevoir de I'information ou
avant besoan de services concernant la Tnsomie-21, peuvent commu-
miquer avec Monique Ladouceur au C.H.C.R. Antoine-Labelle, 623-
1187, poste 22,
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Un des moments émou-
vanis de la rencontre
avec Sylvain Fortin a été
I*arrivée de Marviee.
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UNE CHANCE QUE JTA,
UNE CHANCE QU'ON S°A
Tour du Québec & vélo

pour informer et sensibiliser
sur la trisomie 21

Sylvain Fortin (dipl. de 22 cycle en Studes suf la
mart 96, en tant que parent d'un enfant trisomi-
que 21 et directeur de la campagna 2002 de la
Société québécoise de la trisomie 21, partici-
pera au Tour du Québec & vélo, la premiére cam-
pagne nationale guébécoise d'information et de
sensibilisation organisée par la Société, du 1
juin au 187 apilt 2002. Sous le théme « Une chance
que jt'ai, une chance gu'on s'a », M. Fortin, suivi
d'un winnebago affichant le poster de la cam-
pagne, parcourra 5000 km & vélo en visitant
une cinguantaine de villes et de municipalites,
dans le but de contrer les craintes et les préju-
gés face & la trisomie 21 et de favoriser I'émar-
gence d'une solidarité sociale autour des per-
sonnes vivant une trisomie 21.

Information: (450) 581-3376




SYLVAIN FORTIM

FERCR RIVE MORD - e babudorianord.com - Le 16 man 2000 - Page 33

Sylvain Fartiri

POUR CES GEANTS DE LAMOUR

INCONDITIONNEL

lHpgre Beauchemin

Lientrevae, gul awra duré plus d'une hoare, n'en
fut pas ume. Bon, daccord, 51 V'on s'arvide i la d&fink-
tion du terme, oul, oo fut « une rencontre concertibe
enire deux personnes qul ont & parler ensemble =,
Cepemdant, oe fak boin d'#re une repcontne terme.

Sylvaln Portin est le directour de la Sochite quibé-
colse do la Trisomis-Zl. 11 ¥ a maintenant cing ans, sa

vie a complitement baseuld, suite i ka naissance de
Miathien,

d Jéals dég le pére d'un joune gargon, Obbrier,
gl éalt en plefne forme ct en parfaite santé. MNa-
thiea, hal, &=t Bit trisemigee. Comme parents, on ne

g'lmagine jamais élever un onfant irisomigoe.

Disons que je I'nl mal priz. Je me posals des ques-

tions du gerre: « Pourquol mol ? = Bt pendant o

tempes-Ri, Mathieu éadt seul 4 la poupormbine e 1l
ne demandait qu'd peus couvrr de son amour in-
conditicnnel. Guel égolsto jo faisais | »

L'amour de Mathien a finalement contamind son
pére, Un amour 51 fort que Sylbmin Fortin a décbdé de
s diivonuer enfitremen! aUK personnss rlsomlgues.
Il ¥ & deux ans, il a mis sur pled ba Sociétd quitbécal-
ae e o Trisombe21; 'été dernier, [ a fit le tour da
Guebes & vélo, pour sensthiliser la population; cette
année, un conte illasind sera distribud dans 'ensem-
ble des feoles primaires du Gukbes, de mime que
dans les bibliothéques; aatomne prochain, ane

chanson devralt dre lancés; 'an prochaln, on poisalt
l'suverturs d'un pare, & Quibes, of un monument de
bronze surplombera les visiteurs.

a Je fats towt ceda uniquemsent pour sensibiliser et
informer ln population, rhen d'autre. La vie on soojé-
1 est tellement axée gur 1a performance individuslls
que 1'on ne volt pas tout or gue ces « géants de
I'amoiir Igconditionnel » péivent oL ApPOrieEr =

Waolld le surnom qu'il a trouwnd poir et discrire: les
griants de "amour nconditionned.

« La trisomic est d'ondre pénéigee. Tous e Mres
humalns possédent wingt-trols paires de chromoao-
ne, pour un teiml de 45, La irisomic-21 falt en sorte
qu'une personne posside irols chromoeones mEro
21, pour un total de 47 chromoezones. [l y en a donc un
de pius. Bt vous saves quod 7 Je crofs que ce chisma-
zane, o'est eelal de lamoar inconditionne] =,

[l est vral que les personnes risomiques aiment
sans conditions, sans préjegés

M. Fortin avalt un bon emplod, un bon salaire, une
belle famille. Mathieu a tout chanps. Malnwiensnt, il
est divorod, gagiee peu d'argent et se consacre entidre-
ment & ses deux enfants of i la Sociéte de la Trisomm e
... Bt il se dit phas heursux que jamaks.

a Jaime mes enfants. Olivier 4 la chanes d& poa-
voir s défendre. Mathisn, jo vals 'aldor du mbeux
que jo peus. Depuds Parriebe de mon gitant, e sals un
metlleur #tre humain =

SYLVAIN
FORTIN
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DES «INCONDITIONNELS» AU SERVICE DE LAMOUR

L’OSL et Véronigue Dicaire chantent 'hymne a la trisomie-21

o départ, Il s"agissait d'un
projet andacleux. 5'y sont
r ete W

Dcaire ot I'Orchestre

da Laval, Aujourd hul, sincandi-
thonnel=, s chanton théme dédbée
aux personnes souffrant d'une tri-
somie-21, et immortalisee sor dis-

que compact,

Idéateur ot concepteur du projet, di-
recteur géndral de ba Sociité quibdsod-
di de la trisomie-El, mais 4"abord et
avant tout pére d'un jeuns gargon tri-
somdgue, S¥lvaln Fortin récoite enlln
e friadt de plusieurs mods d'efTorts soq-
tenus. «lorsque Pldée do produire un
hymme & 1a irisomie-2] mest venie, je
me sufs dit qu'il fallait que co salf di-
gne des texies des plas grands intey-
prides. Je sonrds maintenant devant le
risuliat pulsque be morceay parko de
linl-mrdemies, mcte M. Fortin.

1 faxt ﬂl.rl.' denirée de jou, gue le
projet a dté déposd entre bonnes
maine Cest Iinterpodte Viranigees Di-
caire gui s'attmqoe au micra sves fo-
o & passion, «Véronigue &takl b per-
wnnne jdéale pour transmettng notre
missage car lorsquelle dtakt plas jeu-
e, ol gandald des jewnss enfants tri-
somiques, of qui lal donne au-
Jeurd’had 1a profondeur o la sensibiil-
& picessaines pour mener ln chanson
& bon ports, expllgque un pére viskhle-
it SmaL

Comme i ¢8 a'etait pas suffisant!

Comme 3] oo m'était pas suffisant,
'idéatear o missl o recoUrs AL SEEV-
s de 'lrehesire svenphonbque de
Laval (5L qui s'est momird extréme
mant coopiratil alpraguae oS SVons
o1l dcho de 1%ldés de M. Fartin, nous
mvons trouvd oela génial. Ca refoint
Beauooup de monds et c'estl ane facon

EYLVAIM FORTIN pose ki devant les membres de 'O3SL en pleine

ration pu-i.r I'Huﬁﬂmunt
dia-12 de Radio-Canada, &

Intéressante pour noys de nous fmpli
quor dans potne commmumsaute, lance la
directrice gétnérale de 1"05L, Linda
Chouetie, [l ne fant pas so cacher qui 1
Talt gue la pléoo abl &0 composie par
Mare (hecllette a donné be godt & nos
Tl'ﬁl.lE-llrl.'ElrlI"r'IE dembarguer dans 1'sven-
LTy

Les parales de slnconditionnels ont
i dcrites par Norman Faslcol.

Sadon Sylvain Fortin, le plus impor-
tant dans cetie expéricnce, clest que
los gons gul vivent wke différence,
g’ salent Frappdés par la triscmie-21
04 pas, 50 Tetrouvent dans cef bymne &
I aisas.

prépa-
de «Inconditionnel=, qui a cu lieu au stu-
Montréal, lundi dernler.

Jihr b o

Au total, quatre versions do la piios
ool 808 apreglsiress. La prembire -en
cillaboration avec I'0OSL, la seconde
adaptie i 1 eadbo, uns sutre de typs
Instrumental of, enfin, une quatrians
acoustigue,

Lo disgue compact n"est pas
dizspanible &n magnsin. Les intéressés
peuvent e procyurer le disque anprés
e L Sacieth québdoaise de 1a trisomis-
21, an BRI-3376

D' autres projets en tite

Li erdatlon A" disqgie compact
d#tant déih chose du passd, M. Fortin
g'egl remiis au boulot © en effet, deuk
autres idées prendront forme sous
peu, 2obt 1a mise sur pied dan conte
pour enfants of e héros est un jeune
garcomn atbeint do risemie et |'inaag-
ralbon, & EusEbes, prés du bassin Loatl-
g0, d'an parc commimorant le coarage
di o jeunes Frappds par [a maladie
sl inaugiration du parc aura licu le 16
mal 20, Clest le sculptear Fabion
Fagé, qui a etitre awtres prodult les
bromzes de Bené Lédvesque ot de Char-
Bees e Gandle, qui a ou comme mandal
de couler un bronze représentant traks
enfants irksomilgques ﬂl.l”l:I'I.I.E:fl'll ETREE
bon. L'un d'eiax est la copie conforme
da mon fiks, Mathiow, coqui est un hon-
BeUr pollr Bods. Les deax autres sta-
tues représentent deux jeunes filles,
I'ame de Rimowaki. "autre de Val
d'Ors, explique-t-il. Bref, an autre
moyen de sensibilisation hors du com-
mian.
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« INCONDITIONNEL » POUR LES TRISOMIQUES

Véronic Dicaire se joint a la Société québécoise de la Trisomie-21

Tout le monde a éu i&
( chanson, saul les trisoml-

ques », a lancé le directeur
de la Soclété quibécolse de la
Trisomie-21, qui vient de pro-
dulre une chanson dédide aux
personnes trisomiques: « L'in-
conditionnel =, Une chanson in-
terpritée par Véronlc Dicaire ot
les &0 musiclens de 'orchestre
symphonique de Laval.

verondgue. goyetle@tranicontinental.ca

C'est par souci d'étre écouté et
entenduy gque le directeur de la 5o
ciéth québdcoise de la Trisomie-21,
Sylvain Fortin, a songé 4 une chan-
=on. On s¢ rappeliera gue 1'an pas
sé_ M. Fortin avait « roulé » pour sa
canse tout 1'6ébh. La Sochiétd s étalt
lancée dans une campagne de sensi-
bilisation prenant la forme d'un
tour du Guébec 4 vélo. Cetie campa-
gne avalt pour thitme un vers d'une
chanson de Jean-Pierre Ferland,
ullne chance gue |'t'al, une chance
gqu'on §'aw. Cette annde, la Socistd
ne veut plus emprunter des mots,
mais bien s'approprier les slens, Et
c'est 14 gue = L'Inconditionnel » en-
B &0 SO0

4 Quand je suis revenu de mon
tour du Québec, je me suis dit: «
tant d'effort, tant d'énergie et il ne

SYLVAIM FORTIN, directeur de la Société et

= B PN ..l".
d’un enfant trisomigque

de six ans. C'est dans les yeux de son il gu'il a vu = L'Inconditionnel ».

reste plus rien », Alors je me suls
demandé comment on pouvait met-
tre e place une mesure de sensibi-
lization gui durerait », raconte Syl
valn Fortin.

Eureka! En pleine nuli, 1"ldée
d'une chanson s'est imposée, o
Crétalt une idée audaciense. Je ne
woulais pas gque ce sait n'importe
quol. Qe ce solt falt 4 1a va-vite sur
un eoin de table », expligue-t-il.

C'est pourquoi Sylvain Fortin a
falt appel & Norman Racicol pour
l'éeriture et & Marc Ouellette pour
la composition: deux artistes qul
ont travailléd avec notamment Isa-
belle Boulay et Diane Juster. L'al-
bum de « L'inconditionne] » sartira
en octohre et comprendra guatre

iphota: Moger {nrauls)

versions de la chanson: padlophond-
que, symphonigque, acoustique ef in-
girumentale. Pour la version sym-
phonigue, 1'equipe a enregistoé lun-
di, avec les musiciens de L'OSL
dans un studio de Eadio-Canada.
Les autres versions seront bientot
enregistrées an Studio Plecolo &
Montréal. Le méme studio qu’affec-
tionne la diva Céline Dion lors-
qu'elle endizgue au Guibec,

Véronic Dicalre

Le choix de la chanteuse Véronic
Mealre pour interpréter « L'in-
conditionnel » n'est pas un hasard.,
# Lies chanteurs, quand fls wont en-
tendie cette chanson-Li, vont s¢ dife
gu'ils auraient bien aimé chanter
ces mots-ld ! », clame Sylvaln For-

tin. Viéronic Dicalre est une étolle
montante du Guébec depuis qu'alle
a endossd le rdle prineipal dans
I"'adaptation francaise du sucecés sur
Broadway de Chilcago. Elle a joué le
personnage de la célébre Roxie Hart
tount 1'éid, aox cotés d"Anthony Ka-
vanagh et de Laurent Paquin, entoe
autres.

Démarche

Sylvain Fortin, directeur de la
Société guébicoise de trisomie-2]
eat également pére d'un enfant tri-
somigue, Mathieu. Sa mbalité quotl-
dienne & nourri la chanson en mots
authentigues &t en profondeur
L'impact sera certainement senti
pulsque Norman Raclco et Mare
Cuelatte ont mis des heures a s'im-
prégner de la vie avec la trisomie,
Une démarche longue d'un an.

« [Is m'ont écouté. Je leur ai pré-
senté Mathiew. I1s m'ont vu aller
aver Mathieu », expligue e pére du
garcon de six ans. « Pour la chan-
gom, fai tout puist dans les yeux de
Mathieu. Dans ses veux, je vois
"'amour & perte de vue et ¢ est
comme ¢a gue naissent de grandes
ri:alisations =,

A la radio

# L'inconditionnel » sera diffuses
sur la Premidre chaine de Radio-Ca-
nada. La chanson devrait auss] etre
entendue sur d'autres radios. Le di-
recteur de la Société quibicolse de
la trisomie-21, qui tient son siége
soclal & Repentigny, croit ferme.
ment que cette chanson ajidera « a
sortie de 'obscurantisme ». « On de
gros retards historigues i rattraper.
Om n'a pas le cholx de créer des évé-
nemants comma celui-la w,
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Campagne contre les préjugés envers les trisomiques
Mise & jour le undi 10 novernbre 2003, 15 h 48 .

La Société québécoise de la trisomie 21 et le Centre de réadaptation en déficience intellectuelle
s'associent pour combattre les préjugés envers les personnes trisomiques.

Créée il y a deux ans, la Societe québecoise de la trisomie 21 regroupe
plus de BOO parents qui résident dans les régions. La Société fait la
promotion des droits des personnes trisomiques, reconnues comme
tendres et affectueuses, mais trop souvent méconnues du public.

C'est dans cet esprit que la Societé a adopté une chanson-théme pour sa
campagne contre les préjugés envers les trisomiques. la chanson sera
popularisée par la jeune vedette, Veronique Dicaire et les profits de la
vente du disque, remis aux enfants atteints du syndrome de Down,

Selon, le directeur general de la Sociéte guebécoise, Sylvain Fortin, les trisomigues sont des personnes a
part entiére et doivent &tre considérées comme telles.

Milieu insensible

Syhvain Fortin deplore llinsensibilité et l'insouciance du milieu scientifique a
leur égard : « On en parle avec des termes comme aberration
chromosomigue, malformation chromosomique. Toujours avec des
termes qui ne font que diminuer. »

Dans le Bas-Saint-Laurent, on compte 320 personnes atteintes de
trisomie 21. Le Centre de réadaptation en déficience intellectuelle du
Bas-Saint-Laurent leur offre differents services, qui visent l'integration
dans leur miliew.
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Actualites

L'ALBUM L'INCONDITIONNEL DE
LA SOCIETE QUEBECOISE DE LA
TRISOMIE-21 EST SORTI

S
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2

o
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e .

LE GRAND PROJET de Sylvain Fortin, directeur de la Société québécoise de
la Trisomie-21 vient de voir le jour. L'album « L'inconditionnel » est sorti la se-
maine derniére et comprend quatre versions de la chanson « L'incondition-
nel » interprété par la chanteuse Véronic DiCaire: radiophonique, symphoni-
que, acoustique et instrumentale. Cet album est le nouveau porte-voix de la
Société québécoise de trisomie-21. Sylvain Fortin est pére d’'un enfant triso-
mique, Mathieu. Sa réalité quotidienne a nourri la chanson en mots authen-
tiques et en profondeur. (photo: Courtoisie)
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SOCIETE QUEBECOISE DE LATRISOMIE 21

Un hymne aux « géants
de 'amour inconditionnel »

Louise Lebel

Afin de ITajuges
encora trés présents dans la société, le
directeur général de la Société québécoise
de la trisomie 21; Syhvain Fortin, a'eu l'idée
de dire en chanson ca qui,
trop longtemps tu. A son initiative, un
disque compact dedié & ces o geanls de
I'amour -'ur'cr'-c‘i“m'v.-:' # vient d'étre [ance

Imterprétée par Véroniague Dicaira, ia
chanson |..1.-I.':|F'I:|'[IC"|"|J" W @ pour but da
défaire les pré L.ges et d'eduquer le public
sur ka trisomie 21. Quatre mille examplaires
dy gisgue eompact seront mis an vanta,
notamment au centre de réadaptation en
deficience intellectuelle du Bas-Saint-
Laurent, situe aux Allées du Centre-ville &
Riviere-du-Loup. Accompagnéa de
‘Orchastre sy .'.r-"u:u' ique de Laval, la
chanteuse interpréte quatre versions de la
chanson sur cat c-l.n.'l

Anpés gvolr complété una tournde d
sansilisation a velo a travers la province
an EIZ":I.. Sylvain Fortin, lui-méme pefe aun
enfant trisomique, s'est creusé la téte afin
de trouver une m-,,-: | plus permangnie de
passar son message d'accueil et de com-
pr enms.m de la difference. « Je suis allé
yvoir Mare Queallet &t Norman Hacicol, gl
ont notamment composé des

se Felletier et Isabella

wmlmm biid o
e FLA. ¢

nansans

Lui-méme pére d"un enfane attelne de la ori-
somie 21, Svivain Fortin travaille bea ucop
afin d*amener la population 3 comprendre <t 3
accueillir In ditférence. Photo : Louise Lebel

Boulay, pour qu'ils travaillent avec moi. Je
feur ai dit : "Composez-moi une chanson
digne des grands noms de la musique ou
ne COMmposez rien du tout” et ils ont accep-

» M. Fortin a passé baaucoup de temps

avec le compositeur et le parolier afin de
bien leur faire saisir la capacité qu'ont les
personnas tnsomigues de Sonner un amaour
sans condition et sans préjugés
Les profits de la vente du L.'lsr]L-t_-1 au

codt de 20 %, iront & a fondation du CRDI
du Bas-Saint-Laurent et a la Société guébaé
coise de la tnsomie 21, Largent semvira a &
réalisation du conte « Le semeur de calins

portant sur la tsomie 271, qui sera dis-
'.r-h_n_ dans les écoles. De plus, un parc
sera inaugure en mai a Québec. Ce parc
sera baptisé la place des Géants de |"amour
inconditionnel et une sculpture de bronze
rEIZ'-Eh-EF1E"|[ troiz enfants trisomigues,
dont la petite |""-.'I|T|"Ii: Lﬁpacp: de Rimouski,
¥ Sara engea. La ir ISomie 58 caractérise par
la présance danz 'ADN de [a parscnne
affectée de trois chromosomes 21 plutdt
que deux. Salon Sylvain Fortin, ce chromo-
some supplémentaire est calul de "amour,
Au Quabec, iy a environ 10 640 personnes
qui vivent avec la trisomie 21. Seulement
dans le Bas-Saint-Laurent, elles sont 320,
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La Société de la trisomie 21

M. Syhvain Forin, directeur général de la Sociéld québécoize de la lrisomie-21, cherche
différents moyens pour sensibiliser la population sur ce théme en plus de 5a lournéa an Wi
dans nofre région en 2002, I est k¢ concepteur-producteur du disgue compact dont la
chanson théme s'intitule « [nconditionnel ».

Catte chanson est Interprétée par une éfcile montante de la musigue québecoise,
Vironic DiCaire. Cele-ci 8 pour but de défaire las préjugés et d'édugquer be public par rappor
& la tisomie-21. L'enregisirement comprend qualre wversions de [a chanson soft
Instrumentale, populsire, symphonigue af acouslgua,

A quol servira la vente?

Les profits seront versés & la Socittd quibécoise de la Irisomde-21 el 20% des venies saroni remis a la Fondalion des
personnes déficlentes intellectueles du Bas-Saint-Lawrent. L'argent recueilll servira 4 financer ks réalisation d'un livre de conles
pour enfants sur la irigomie-21 qul sera distribwé dans les écoles aingi qud la créalion d'un parc & Québec ol sera érigée una
sculpture représentant trois enfants grandeur réelle.

La CRIDM du Bas-Sainl-Lavrent @ acceplé de collaborer &-la réalization de ca projet et va chercher la paricipalion des hur
MRC ‘dans ja vende des disques compacts. Mous en avons 4000 & vendre au coll de 205, donc vous pouver l'alfnr

personnellement en cadeau de No#l ou #n parler aux familles de vos clients, sux grands-parents, aux amis el ressources de type
familial. Les disques compacts sont disponibles dans tous les points de service du CRDL

Les organismes communauiaires peuvent uliliser la vente des disques compacts de la fagon qu'ils fe désirent comme moyen
de financament el les profifs leur seront versés selon Mentents,

Nous vous remercions pour Palde que vous epporiez & celie cause &l n'oubliez pas que la chanson est aussl pour toutes las
pafsonnes déficientes intellectuelles du Québec.

Daniclle Michaud
Sacrétaire de & Fondation
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L'arrivée de I'enfant ayant des hesoins spéciaux a l'école :
trois outils de communication

En entéte, vous aver le titre d'un ateller auguel je paricipals dens le cadre du colloque sur Finbégration ecolaire des 28 et 28
ociobre demilers & UOTR (Université du Québec & Trois-Rivikres),

Deux chercheurs de Université Laval (Mmes Syivie Tdéfoawl of Anande FPomeread) nous onl proposd rois oulils de
communication développés dans le cadre dun projel de recherche portant sur la transition & Mécole (PIST).

Les trois grandes motivations & la base du projel éteient : Nmporfance du fransfert, de la cueletle ef de Fufilisalion des
infarmations relathvas & Fenfanl, la reconnalszance de Mexperise des parents et des dducalrices en miel de garde (CPE) &n co qui
ritfdre 4 la connalssance de anfard &l enfin une fransmizsion dynemigue de finformadion en trols fagons ayant des implications

vlmdes,
Les conférencléres nous oml d'abord présentd la teneur du projet, je vous en Bvra plus essentiellement les quaftre grands
abjectis qui sont !
s Evaluer les effeis du projel PIST & litre de programme de préparation & Finclusion el de soulien & la transilion pour les enfanis
d'age pré-scolaire ayant des besoing speciawg

Dtcrire bes sitvations dinclusion des enfants d'ge pré-soolsine panl des besoins spéciaux avant la malemells soolalre [+ 2-
3 ans avant);

Evaluer MNdilité ef la satisiaclion du point de vue pariculier de chagque growpe d'acléurs ayanl expénmentd las thois oulils
développés;

Décrire la trajectoire de Menfant ayant des besoins spéclaux un an aprés Fapplicalion du programme de transition.

Le premier des trofs culils développés congiste en un formulaire de transmizslon dinformation uliizant des pictogrammes. Ses
principales caraciéristiques le rendent accessible & tous, simple et facile dulilization. Il met laccent sur le potentiel de l'enfant de
préférence au difficullés. I recueille des mols-clés pluldt que des phrases descripthves, Il suppose une approche posilive de la par
das utilisatéurs e il se résume a guatre pages agréables & compliter,

Le deuxiéme outll esi un vidéo reporage sur Fenfant. 1l peésente Menfant dans ses environnements quolidiens solt & la malson
gl au CPE. Il expose des imapes de lMenfant azsoriies des commentaires des parents of ces educatnces en CPE @ propos de son
foncllonnement ef des siratégles dintervention qui mettent l'accent sur ses caraclénstiques positives. 1| esl possibie de Tournir
aussi un portfolio avec les réalisations de l'enfant. Cet cutil a &té considérd ulile, facile & faire, prafique ot a permis de melire en

impges Fenfant ef de rdagir & cos images,
Enfin, une grille intitulée « Passage & la matemelle » (FALM) provenant dune adaptation du MHAVIE - enfant, (Fougenyrallas
of al., 2001) est complébée, N s'agil d'une grille descriplive de Fenfant en activitd, qul est baséde sur les habitudes de vie el les six

compétences préscolaires du MEQ. La réalisation de Factivité est évalude selon un critére de difficulté o selon un cribbre B au
type de soutien requis, une cote indhaduelle et une cole environnemant est atirdbuée,

En conclusion, malgré que le projet de recherche ne solt pas encore terming, les mots-clés de la réussite dun programme de
transifion CPE-Ecole =8 résumaent &:

# L'information parce qu'elle permel Pouverure el diminue la pewr de 'inconnu;
# La collaboration el le partage parce qu'elle permel la circulalion des experises dansg Fintérét non seulement des enfants mals
aussi des acleurs,

Aux Intervenants iniéressés par ces outils, je wous informe que je les transmettrai & vos conseilers clinkques le 26 novernbre

prachain.

Louise Francoeur
Consadléne clinigue termiboire KamowsskaRivéne-du-Lowp

Fa vie du Centre,
(& mMe (onierne
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Une chanson pour la Sociéete
québécoise de la trisomie-21

C'est Inconditionnel, la chan-
son interprétée par Véronigue
DiCaire, gqui devient la chan-
son-théme de la Société qué-
bécoise de la trisomie-21. Et
c'est a Riviere-du-Loup qu'on
procédait derniérement au
lancement du disgque compact.

ROBERT LEGENDRE

En compagnie de la directrice
du Centre de réadaptation en
deficience intellectuella du Bas-
saint-Laurent (C.R.D.l.), mada
'-*{ Helene Marquis, le directeur

fondateur de la Sociaté qué-
':urf‘-::-.sn: de la trisomie-21, M.
Sylvain Fortin, présentait les
objectifs poursuivis par cette
chanson-théme. «ll s'agit de
defaire les prejuges vis-a-vis les
parsonnes affectées par caftte
malformation chromosomigues.
Selon lui, les trisomiques, des
parsonnes a part entiegre, sont
méconnués du public. Ce sont
des personnes tendres et affec-
tususes, qul nont que de I'a-
mour inconditionnel, d'ol le ti-
tre de la chanson-théme qui vise
a favoriser le rapprachement.
Un peu plus de trois cant per-
sonnes (300) sont touchees par
la trisomie-21 au Bas-5aint-
Laurent.

=

PHOTD BOBERT LEGENDRE

M. Sylvain Fortin, directeur et fondateur de la Société québécoise
de la trisomie-21, présente & Mme Héléne Marquis, directrice du
CRDI, le premier exemplaire du disque compact Inconditionnel

lanceé a Riviére-du-Loup.

Associée a la diffusion du
disgue compact, Mme Marquis
rappellait les différents services
d'aide aux familles et d'intégra-
tion au milieu gu'offre son orga-
nizme : «ll importe cependant
d'intervenir le plus tot possible.

Les interventions précoces sont
plus efficaces=. On peut se pro-
curer des exemplaires du disque
compact auprés du CRDI qui
touche vingt pour cent {(20%)
des profits de la vente pour ses
opérations.




La Société québécoise de la
Trisomie-21 a lancé le disque

compact de sa nouvelle

chanson-théme : Inconditionnel.

Inconditionnel a pour but de
défaire les préjugés et d'édu-
quer le public par rapport 2 la
Trisomie-21. Elle veut susciter

I'émergence d'une solidarité

sociale et espére contribuer par

son message de réconfort,
i la compréhension et a

I'accueil de la différence.

Lancement officiel
de 1a chanson-théme

pour la e Societé québécoise

**) de la Trisomie-21

Sur le disque, qui comprend guatre versions de la chanson, Véronique DiCaire
est accompagnée par 'Orchestre symphonique de Laval. La musique et les

orchestrations sont signées Marc Ouellette. Les paroles sont de Norman Racicot.

Le disque compact est vendu au cofit de 20 $. Les profits de la vente du
disque seront versés 4 la Fondation du CRDI du Bas-Saint-Laurent ainsi qu'a
la Société québécoise de la Trisomie-21.

Vous pouvez yous procurer le disque compact aupres du siége social et des
points de service du CRDI du Bas-Saint-Laurent,

onnel

1

it
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Trisomie 21

UN CONTE
POUR LES

DE CALINS » ARRIVE DANS NOS ECOLES

Philippe Beauchemin

Leaucheminp@transcontinental ca

fin de favoriser I'intégra-
A tion de jeunes enfants wi-

vant avec un trisomie-21
dans le milleu scolaire régulier, la
Soclété québécolse de la trisomie-
21 vient de lancer un conte desti-
né aux éléeves du primaire, princi-
palement de la maternelle a la
trolsieme annee.

o Lo Semeur de ciling » sera donc &
la disposition des commissions scolai-
res et des professeurs gui souhaite-
ront en falre usage avant 1'arrivée
d'un jeune vivant avec un trisomie-21
dans la clagse,

# Il n'existalt aveun outil d'inté-
gration de ce tvpe dans les écoles, et i
g'agissait 14 dune lacune importante
dans le processus d'intégration, expli-
que Sylvain Fortin, président de la So-
cifté guébécoise de la trisomise-21, Ce
conte réaliste sera trés utile pour tout
le monde, tant pour les éléves ot les

professeurs gue le jedne qiil arrive
dans une nouvelle classe », Le conte
propose donc une serie de mises an 51-
fuation destinée a favoriser I'intégra-
tion d'un jeune trisomique et ce, dans
divers aspects de sa vie: avec des
amies, quand {1 joue, avec les parenis,
i la maison, en sortle scolaire, ete..
i On souhaite tout simplement vain-
quee les préjuger et démontirer que ces
jeunes enfants ont une immense ri-
chesse au copur, soit celle d'aimer in-
conditionnellement toute leur vie du-
rant », souligne M. Fortin.

Annee apres année

Depuls 2002, le président de la So-
cibté quibécoise de la trisomie-21 n'a
pas chomé, loin de 14 ! Pour faire
connaitre la cause qui lui tient a
ceeur, il a d'abord fait le tour du Gue-
bee om wélo, puis, I'an dernier, a lance
in disque {comprenant la performan-
ce de la chanteuse Véronigue Dicai-
rie), et, aujourd hui, il nous arrive
avec ce conte, « Le Semeur de cal-
insg = Et I'an prochain, il prévoit l'ou-

verture d'un pare & Guébec dédié aux
gens qul vivent avee une trisomie-21.
o [l faut poser des gesies concrets
pour ainsi favoriser I'épanowissement
ot 1'intégration sociale des personnes
vivant avec une trisomie-21. C'est ce
gque je m'applique & faire », laisse en-
temdre M. Fortin,

(Phabo: Roges Locaile)
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DES MONTANTS QUI SONT LES BIENVENUS !

L ARTILAR « s ponrrallarioan coni = Le B geceit

{PRB.) - Ce 22 novembre, Jacques
B Dupuis. ministre respongable de
la regzion de Lanaudiére, remettalt
au nom du Premier Ministre Jean
Charest et de Philippe Couillard,
ministre de la Sante et des Sorvices
socianx, deux montants de 8 000 %
chacun. L'un & monsisur Sylvain
Fortin, président de la Société qué-
bécaise de la Trisomie 21 4 Repen-
tigny et a monsiewr Ywves Carriere,
membre du Conseil d'administra-
tion ; l'auire, par 'entremise de
Svlvie Thouin, attachée politique
de Jacques P Dupuis, a Manon Pa
gette, coordonnatrice de 1'organis-
me communautaire Cible Famille

Brandon, et 4 madame Jacinthe
Poirier. secrétaire-irésoriére. Cetie
derniére subvention permettra i
l'organisme d’assurer la poursuite
du projet Defis Enfant et le main-
tien des mesures de prévention de
Ia négligence et de 'abus envers los
enfants. Pour ce gui ezt de la sub
vention accordé & Sylvain fortin,
elle permettra & ['organisme de
procéeder a 'achat d’equipements
pour le bénéfice des enfants et des
adolescents utilisateurs de la Mai-
gon du Pt Poussin, maison de o
pit-dépannage directement relise a
la Société québécoise de la Triso-
mie 21.

SYLVAIN FORTIN, président de la Soclété québécoise de la Trisomie 21 & Repen-

tigny et Yves Carriere, membre du Conseil d’administration...

{Fivato: Courtaisi)
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La lettre de la semaine | Sylvain Fortin*®

Trisomie 21 : I'étatisation d’un préjugé

e & minkstére de la Santé
0 I et des Services soclaux
| Bt du Québec se prépare &

metire en euvre Un programme
de dépisiage prénatal de la triso-
mie 21 an Quihee.

(Jue oo soft par préoccupation
pourla qualité de vie des parents
afin de leur permeiire. déire
mieux préparés & accoelllir lear
enfant & la naissance, pour assu-
i rerles meflleures condithons d'ac-
cuill loes de M'acoouchement aux
onfants présentant une trisomie
21 pu pour céder aux pressions de
I'indwstrie fabriquant lés tests de

» prénatal de la irisomic
21 et qul sonhaite de toutes ses
forces que (oules les lommes en-
celntes recolvent ces lests el non
seulement les (emmes Agdes de
35 ans ot plus, le résultal sera lo
méme, solt I'éimination des en-
fants qui ne correspondent pas
oy attentes de la perfeciion. Des
enfanis mal vus, mal sus, mals
pourtant bien juges,

H &'ngit ici de 1a deuxdéme sahe
de la part du gouvernement du
Québer en direction des per-
sonmes gui viven! aves une triso-
mie 21. La derndére fols, ¢'éalt en
1888 alors quele Comitéde la pro-
tection de la jeunesss du minis-
bire de la Justice projetall une po-
liiigue concernant 1'euthanasie
passhne des enfants ayant un syn-
drome de Dovn

Las trisombques connalssent la tendresss comma seule fagon de vives, selon Sylvain Fortin, — PhoTo are

Depuois ln cause Daigle contre
Tremblay (1959), la Cour su-
préme du Canads a staiué que le
feefus in wlere n'a pas droft 4 la
vie. Cetle cause o mis un point -
ol sux drolts des fetys, Pulsque
celni-cf n'a pas droit & la vie, i
n'est done pas considénd comme
une personne humedne ef, consé-
guemment, aucunement profége
par les chartes. Ce n'est go'aprés
I'accouchement que 'endant névi-
vant et viable devient une per-
sonme juridique 4 part entidoe.

Les charies n'ont done leur

utilité gu'a ce moment et elles
nous renselgnent comblen sou-
veni elles sont [gnorées envers
les personnes gui vivent aveo
une trisomie 21 dans lo cadre
des tests de déplstage de la irl-
gamie 21, Des personnes vivant
aviec cel état comprendront un
Jour ou autre qu'on élimine
des enfants avant leur nais-
sfinde parce gi'ils sont comme
clles. Surle plan de I'effet néga-
tif an nivean psychologigue,
cec] représente un traitement
eruel of Inusiié ainsl quune ai-

teinte profonde & leur dignité
humaine.

Ces personnes qul connalseent
In fendresse comme senle fagon
de vivre possident trois chromo-
somes 21 pluid que deux Latri-
somie 21 n'est done pas uné mala-
die, mais un éiat carpchériss par
la présence d'un chromosome
supplémentalre, Ce chromosome
est, & mon avis, celul de 'amoar:

Le pénéral de Gaulle aussi o eu
une fllle porfeuse d'une trisomie
21. Mg e 1™ janvier 1025 et déod-
diée lo 6 [évrier 1945 & Colombeay-

les-Doux-Epfises. Sur sa tombe,
800 pére & ey cetie phrase extrd-
mementi émoavante et lourde de
viribé : «Malnfenant, elle est
comme les autres.s Les époux de
Gaulle ne se sont jamals séparéa
d'elle Jusqu's sa mort. Les mem-
bres de la famille de Gaulle ef
leurs proches oot témoigné que le
génidral de Gaulle, réputéd pour
evodr un amour reteny aved sa (a-
mille, ¢ montrail plus chalen-
FeL 1 extravert] avec Anfe, A e
mart, en 1870, 1 fut entered dans
le cimetidére de Colombey; & effé
de sa flle. Jaimerais, comme
Anne, gque man fls Mathieu o<
pas & allendre 58 propre mort
pour &tre vu comme bous les au-
ires enfants, pour qu'il soit almé
&t Bppnbeié pour ¢ qu'il est.

Le travall est grand pour que
les epréjugeantss ef «jugbss sa
rassemblent pour apprendre &
se obloyer ef pour que tous
changent leurs mentalités ef
feur regard afin qu'ils puissent
découvrir toute 'immensité de |
I'amour et la grandeur ddme
des enfanis pés avec une iriso-
mie 21 et qul sont des péants do
l'amour inconditionnel,

*Unuteur a5t phre d'un gargon vivant
avec une trisomis 21. Il est thulaire
d'une Maitrite en droit de |2 zanté st a
prisidi la Sociitd quibéooise de la tri- |
mi.l:l.dl:n;:..imﬁ.
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e chromosome de lamour

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

personnes qui en sont atteintes
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La chromique de Richard Martineaw

Le meilleur des mondes
{Journal de Montréal) Richand Martineau

Hier, dans une lettre ouverte particulifbrement touchante, le pére
d'un enfant trisomique g'inquidtait des impacts du programme de |
dépistage prénatal de la trisomie 21 que le minisbére de [a Sanbé
et des Services sociaux sapprébte & mettre & la disposition des |
couples québécais.

Ce test, affirme-t-il, va ouvrir la vole & I'élimination des enfants
qui ne cormespondent pas aux attentes de la perfection,

Tu es difféerent? Tu n'es pas comme nous? On te fushel

UNE QUESTION DELICATE

=

La guestion gue pose cet homme est délicate, mais
extrémement importante; permettre aux futurs parents de se débarrasser d'un foetus parce qu'il est
attelnt de la trisomie 21 constitue-t-il de 'eugénisme?

Pas fadle, comme debat. ..

D'un cité, sl une mére ne se sent pas capable d'élever un enfant handicapé, on ne peut quand méme pas [a
forcer & Mener sa grossasse g terme.. .

De 'autre, les enfants trisomigues ont le droit de vivre, Jeter un foetus aux poubelles jusbe parce gu'il est
différent de la norme souléve le spectre de I'eugénisme.

C'est quol, la sulte? Bliminer les enfants aveugles, les enfants sourds, les enfants qui ont une jambe plus
courte que 'autre?

Je nexagére pas. L'obstétricenne d'une amie m'a déja raconteé qu'une de ses patientes fui a demandé
diinterrompre sa grossesse parce que l'échographle availt permis de detecter gue son foetus avait um
bec-de-ligvre,

<[l n'en est pas question, avait répondu I'obstétricienme. Un bec-de-lievre est une malformation mineure
qul se corrige facilement et qul ne lalsse méme pas de trace...»

Frustrée, |a bonne femme est allée volr un autre médedn, et elle I'a ew, son avortemeant.

On dirait un consommateur qul 8 échangé un sofa parce qu'll 8 découvert une tache sur un coussin!
UNE ELIMINATION ACCEPTABLE

Les parents d'enfants trisomigues disent tous que ces derniers sont attachants, almants, driles...
Et on pourrait les tuer parce qu'ils ne correspondent pas & la norme?

Comme ['écrivait le pére dans sa lettre: Que dirs-t-on aux enfants trisomiques que leurs parents ont
accepté d'avoir? Que la socéré juge qu'll est parfaitement acceptable déliminer les gargons et les filles qul
leur ressemblent?

11 fut un temps pas trés lointain ol les Noirs étaient considérds comme des sous-humains. Auralt-on permis
a une femme enceinte de se débarrasser de son foetus juste parce qu'll avait le malheur de ne pas étre
Blanc ?

Et que dire du jour ol des tests prénataux permettront de déceler le géne de Fhomosexualité chez les
enfants & naitre? Les homophobes pourront-ils s& débarrasser de leurs foetus gals?
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La trisomie 21 qui fait peur aux «normaux»

Jean-Guy Dubuc
La \Voix da I'Est

La nouvela: «Le minislére de la Santé et des Senvices sociaux du Quebec se prépare & mettre en pewre In
dépistage prénatal de ka trisomie 21».

En fait, 'dtude reprend une démarche qui s'est déja faite, il v & déja prés de 15 ans. Le but consiste & devancer le
momant du dépistage de cette condition du foetus qui viendre au monde avec le handicap que I'on appedle e
mongokeme. L'anfant pourra souffrir de divers maux, comme ke retard cognitif et certaines modifications
morphologiques. Les risgues daccoucher d'un enfant irisomique grandissent avec lage de la mére. Les exigences
pour les parents sont dvidemment grandes.

Paourtant, les tAmoignages samourswds de parents qui ont aleve de tels enfants sont éloguents. (Par exemple, La
Pressa, & févriar). Un pére écrit. «Ces personnes qui connaissent la tendresse comme seule fagon de vivre
possédent trois chromosomes 21 au leu de dewd (...) Ce chromosome est, & mon avis, celul de Mamours

Mais, dira-i-on, ce ne sont pas lous les parents qui =ont 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 dinterruplions de grossesse. Le
débat est d'actualité, La remise de MNOrdra du Canada au Dr Morgentaler a suscité des débats passionnés, allant
[usgu's la remise de leur médaille de certains autres Officlers. En plus, plusieurs groupes de citoyens - surtout de
femmes - dénoncent le gouvernement Harpar qul voudrait rendre plus difficile Facoés & Favortement partout au
Canada

Voild un exemple dévolution scientifique qui oblige les Canadiens, personnallement concemés ol pas par la
question, & s'interroger sur les diverses directions que prannent les progrés de la science et sur leur influence dans
nog vies, D'une cariaine fagon, celte situation nowvella fait pansar 4 calle qui s& vivalt en Chine || y a & peine
guelgues annéeas, Faisons un bref retour en armiéne. On connalt @ contexte culturel chinols: les familles vivaient
dans de toutes petites maisons de dewx piécas. Chaque couple navalt drolt, sous paine de cCons&qUENces graves,
mises en place et surveilides par MElat, 4 un seul enfant. La présence de deux enfants signifiait Famrét de la
subvention govvernementale nécessaire a la subsistance de [ familla,

Le fils qui se marie devient responsable de ses parents vieillissants; il les améne avec lul dans sa nouvalle maison,
obligation qu'il conserve jusgu’a leur mort. La fille, elle, abandonne ses parents en quittant le foyer. Dol le désir
trés grand, on pourrait dire normal, que i3 maman accouche d'un gargon. Comme ce nétal ewdemment 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 officials chinols. )

Limsmense majorite des Occidentaw: qualifiad le geste de barbare. || faut maintenant se poser la quastion: ia
possibiité de détecter plus rapidement la trisomie 21 peut-efie susciter une discrimination semblable?

On pourra répondre; au contraire, on se débarrasse du foetus avant sa naissance, donc avant gu'il soit un &lre
RUrnAin

Delo objections: una, || faul, pour accepter ce jugement, croire gu'un enfant nest humain que quand il voit e jour,
Ce & quoi s'opposent cew! qui croient que i3 vie que la maman sent dans son corps mest pas celle d'un animal
Autra ohjection, il faut se priver de 'amour gue décrivent les parents d'enfants trisomigues devenus des &fres

responsablas.

Détbat social? Ethique? Ou simplement humain? Chose certaine, refuser de répondre serait un peu des trois
Quastion de valaurs

redactionilavobidalest gc.ca




Pour l'amour des enfants

ANNE-CLAUDE FOUCAULT
Lautewre a sl iwno
interruption médicale de
Grossesse o overrdiea
dernior. Elle rédpond a la
latire ouverie de Sylvain
Fortin, publide le 9 fdvrier,

¢ pouvernement devrait-il

offrir a 1outes les futures

mamans la chance de pas-

ser un lesl préhatal afin de
détecter les anomalies chromoso-
miques? Le but de ces examens
n‘es! pas d'éliminer toutes les
personnes atteinies de trisomie 21
ol cerfainement pas dobtenir un
i bebé parfali v, comme pourraient
le redouter certains. Le prénatest,
ou triple test, permet de dépister
plusieurs anomalies génétiques
dont, entre autres. les (risomies
13, 18 &t 21.

En aucun cas le prénalest ne se
veul un incitatif i Favortement en
cas de probleme. Au contraine!
Tout le corps médical saffaire A
donner 'information relative aux
anomalies génétiques de facon
objective, sans orlenter les parenis
d'aucune maniére dans leur prise
de décision. En Foccurrence, oes
tests permetient aux parents de
prendre pleinement conscience
de ce que pourra &re la vie de
leur enfant, pour le meilleur et
pour le pire,

On pet se demander o2 qui est
mieux. Ne pas savoir ou avoir le

schoixs? 11 faul comprendre que
malgré tout le débat médiatique qui
enloure les 1ests prénataux, la décl-
sion d'inlerrompre une grossesse
en cas de probléme médical est
rarement vécue comme un 4 cholixs,
TThRES TR0 QUMM LG o CETELIvE b,

En effet, qui veut voir son enfant
souffrir d’hypotonie, de neuro-
dépinérescence, d'encéphalopathic
glycinique ou dautres maladies
aux noms imprononcables et
assurémeni incurables parce que
génétiques? Personne. Quelle
femme se voit soulagée de metire
LN RESFITME A LA @rosSesse 1||-I'I-.'“I'
a souhaiiée? Enterrer un
enfant qu'elle a aimé mais
qu'elle n"aura pas bercé
vivanl? Je n'en connais
personnellement aucune.

A 29 anms, parce que mes
assurances remboursaient
les 3505 que coditall le test,
jai cholsi de savoir, Nous avons
cu le privilege de pouvoir choisir
le metlleur pour ma fille, parce
que nous pouvions payer. Malgre
tout ¢ qui s'en esi suivl, je ne
regreile pas une seconde celte
décision. Quand les mauvaises
nouvelles sont arrivées, jal béni le
ciel de vivre dans un pavs qui me
donnait le droit de décider pour
elle. 51 c'était & refaire, je ferais la
meme chose, a la différence que je
passerals le prémalest peu Imporie
le remboursement consenti par
mes assurances. Je suis donc

largement en faveur du prénatest
remboursé par le gouvernement.

M. Fortin, |e salue voire com-
bat pour démystifier le syndrome
de Down auprés du grand public.
Je ne doule pas une seconde de
"amour que vous porlez a volre
fils. Ce doft étre un grand bon-
heur de "avolr avec vous. De
la méme maniére, j'espere que
personne ne doulera une seconde
de Famour que javais et que jai
encore pour ma fille.

Je m'al pas souhailé porter une
enfant malade, ni de la meltre en
ferre 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 oufe ma vie.

Nous "'avons faiil strictement
pour elle; parce gue nous Vaimions
comme fous les parents aiment
leurs enfanis: profondément e
inconditionnellement. Ma [ille
dort maintenant avec les autres
pelits bébés de Sainte-Justine.
Un jour, ce sera 3 mon four de la
rejoindre. A ce moment-la, elle
viendra me retrouver dans ma
tombe pour quia jamals je pulsse
la garder priss de mon coear.

Une maman pour la vie,

PHOTO MARTIN TRHEMBLAY. ARCHIVES LA PRESSE
« J'ai bini le ciel do vivre dans un pays qui me donnait le droit de décider pour ma fille s, écrit Anne-Claude Foucault
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Richard et Jean-Guy Roy

unis dans la vie et la mort

SAINT-HYACINTHE | Méme
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AlsfEaris painadeni i reseniy beur
Inrm=s Lt dur EMsons. s

i TINE IR i R 08 TR W
porar oo, C'#nlt bisrre de voir
vukiml e gans adx Mumdrailes
{Tost pas mal pios goe e nombre
e persoones. il allnlend L. wrlmd

SR T
Hiwy, Jacirihe, la gurge nonie

L esk b pénd e oolfe diermlene,
Hayrmer] W gud & Shoomvert [es
rorpE inandmies dmonche solr

I .|r|'.'\- CTTHI

o & s ok wtesd e

morir, meapnble do vivee snes
s e

On doit
s'attendre
ad’autres
drames
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Salmi-lude se produi
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CATHERINE HAMDFIELD

SAINT-HYALINTHE — Diaanky
Spinks a4 assistd samed|
matin sux Tanéraifles des
ireres Jean-Guy et Rbchand
Eoy, Lés yeux hid &%,
la Moniréalaise embras-
S lE :II.'IIIIFI'II'|1'||| som flls
MWlcmlas, 10 ans. apehmn e L
TRETEN T Y

Quelgues bancs plus
loin, Framcime Faflard, de
Drummaondwille, fiaiy elle
anas] c@Eige aika larmey, Blic
lenall |8 main de som [riéee
[kenls, 30 ans, de gul elle s'oc
cupe depuls e ey de el
g, o 2004,

Comme ine polgnée
d'auwires Québécois vivami
aved 18 trisonmsle 21, Dhoswolhy
Spinks el Francine Falard
omi lemn 4 Hre présenies 5 la
coereminle; qul &% dermilles
i I'tellse Nolre-Daime-du-
Rosilre, & Salii-Hyacinthe

Elles oni toawles deux &1
Il we st par liistaine des
ibrux Fretes proaves moers la
semaline dlerndére dans lewr
risldenice de Salni-Jude. en
Mameregie,

Peam=Goey Ry, 59 &ms. o4l
ibieele de caibves puildec]bes,
Qroebiucs fouars plus tard, son
jemne fréere Hichard, 48 ans,
esi miort & womn fonr, I.H.'I!I elie
Erpnrie par la Eakm o lay wawil,
I Eral seeinn de irisomie 11,

a Juand on ¥ pense.
Hichard esi décddd de soll
tudle = a dir Daroaky SnkE 4
& sofibe oo 1"¢glise

Les (reves Hov sont moris
senls, mals pluslenrs cen
faines de PEFEGRACE SRl
yenes lewr dite un der-
nier adien, Leur pére, Ggé
de #1 ans, ei plusiears de
lewrs fréres, soediTa, TEVetis
el niéces efalbenl préscals 4
Vegllse

e

Marbasii Foatin, 18 ara. ot pludieuis sufied parsoniic stemtes de la tiiamie 21 oot asitios suy Bardeslles dei Bobred lean Gerp @0 Rickard Boy, & Déiglise
Heastre: Dl -di- Rossie & 5l|nt-Hr’I:inH\l




LA FRESGE

Le drame de Saint-Jude pourrait se reproduire

Des parents dénoncent le manque d'aide aux familles touchées par la trisomie

]

._

Ls musnon dey Frereu Jean-Guy ot Hichard Ray #1e# saser délabnie poer quer ld dbreeirics geessils do s memicpal A dae Sains. Juds 1 inguiie o4

tildghone au CLEC Fabs be suvi o pains sl Pais
CATHERINE HAMDFIELD

Al drame dée Saini=-Jude
pourrail arriver a nimporte
quel parent vivant seul
avelr son enflamt (rissmigue.
Malhsureusement, e mangue
e ressources esl si orian! que
ga risque de se reproduine, =

Pere Eargion
mique de 13 ans quil éléve
seul, Sylvain Fortin a @ie ires
touche par les circonstiances
entourant la mori de dean- Guy
¢l Richard Roy, deux freres
doni les COrgEs ol ele ||4_'-.||u
verls dimanche a Saint=-Jude.
e "-.'||||'|=.n.'r|,-|_;i-|-

lean-Luy Hoy. 59 ans, csl
marl de cavses nalurelles.
Anteint de trisomie 21,
lrere Richard, 46 ans
miri |||||,'I||||-:'-. joers plus tard.
||[|.!l|l.|||||'|||-|_'||| |||_' |.ti||| ul 1] |i|;'

soil.

d'un Irisa-

k111

sl

Higr, La Frewe a revele que la
famille communigquail sonvent
aver les dieux [rires, _‘r‘!.|f=_:||.: les
consells de ses proches, Jean-
Guy Rov m'osalt pas demande
Faide du CLSC.

slLomme Jean-Guy, plo
Licurs parenis onl on réseau
resireint pour les soulenir o
constate Sylvain Fortin, presi-
deni de la Sociéd gudbecolse
de la irisomiec 21

Daillewrs, e n'est pas
la premiere foks qu'un iel
drame survient. A 'automne
2004, Tracy Lision, une
lemome Irisomique de 41 ans
esl morte dans son logement
Montréal apres le sul
clde de son fréere ainé. La
|r.II||ll|ll:.:|-lr avall conclu gue
Celail probalblement faule de
nourrifure.

II!'

Lirnievieve |.I|lr-='1.li:-'l'. pre
sidente du consell dadminis-
trathon du Regroupe ment pour
13 prksamle 21, souligne a quel
point il est important o'etre

« Mous sommes laissés

a nous-mémes. Plusieurs
parents angoissent

en pensant a ce qui
arrivera lorsquils

ne seront plus |,

bien entourd quand on &ioc-
‘upe dun enlani irisomique.
Une responsabdlite qui revient
selon elle aux parents, mais
aussi a la famille, aux volsins
el au résecau de la sanié,

M™ Labrecque s¢tonne de
ce que e CLSC ne solt jamals
Infervenu agupres des frnes Roy.
L'an dernber, la direcirice géneé-
rake de la municipalied de Sain-
Jude avail pourant eléphone
au CLSC pour s informer des
services disponibles. Elle avait
constaté que Jean-Guy avali
besobn dalde pour eniretenir sa
i, guil Sail délabrée,

Le CLSC n'a jamais com-
munigquée aved les fréres Roy,
a conflirme¢ Clande Dallaire,
directeur des communications
du C555 Richelleu-Yamaska.
Il explique gue, pour inter-
vl e CLSC doll recevolr
une demande de service for-
mel e o un '-.i|:1:|.:|:'|r||'|11 selon
lequel wne personne esl en
danger,

i Le CLSC aurait quand
meme pu laire un lour pour
constater la sltuation »,
estime Genevieve Labrecque,
qui déplore le peu de res-
sources financiéres consa-
crfes aux solns de premiére
lgne,

Mere d'un garcon Drisomi-
fue e 6 ans, M™ Labrecgue
se désole du caractére rigide
du systéme de santé québé-
cols, qui peine & s'adaprer aux
besoins particuliers. Selon
elle, plugicurs parenis s per-
dent dans les déedales admi
nistratifs lorsqu’ils souhaiten
abtenir des services.,

a Bref, nous sommes lais-
s¢5 4 nNous-mémes, Fesume
Sylvaln Fortin. Plusieurs
pArenis Angoissenl en pensun
A oo qui arrivera lorsgqu'ils ne
seronl plus B«

Les lunérailles des (réres
Roy awrcmd e samedi matin
a la parvisse Motre-Dame-du-
Rosaire, & Saint-Hyacinthe
(2200, rue Glrouard Ouest).
La famille recevra les condo-
lednoes a9 h 30,

En "honnmeur de Richard
Roy, qui adorait danser, la
famille fera jouer une chanson
country qu’ll affectlonnaki. La
sSocidie quithdécolse de la irl-
somie 21 invile les personnes
trisomiques et leurs proches
a la cérémonie. Au Québer,
plus de 10000 familles soni
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-Pier Gagnon Madeau

De I'orvew méme de bear famdle, pean-Gury
el Richard Boy m'suront jamais v defiler
tant de pertonmes devant cux die lewr
wivant. Quelque 250 personnes ¥ étalem
raisemblées poar homsorer e mémodne
une dernfére Tob on 'égliae Motre-Dume-
dw-Bodaire, le samedi 11 wepiembre.

SNl sl s chans T solilde, ks fnmes
Ko auroni ou droud & die dovces Funéraslles,
Bercdes au son de chamdeurs of J un guatior
i pordes de U'Orchesere métrapolinim de
Girund Momtréal. Sur hes hancs: de iéplee:
une (amialke encore sous le ghoc Cum
drame qui lui parmarssail improbable, wne

{EDIEERE

= p—

communaule - celle de Saimt-Jude- zous ke
conire-coup 4 une mouvelle tragidie o
qualgues personnes alicintos de risomé: 21
enlanies do lowrs famalles aimanios, mais
bemleversées par les Insles @vénenicnis
Le¢ 5 scptemibre. on fin e jommbe. les
o inasamids de Jean-Gany B, 59 ans_ el
de som rire Ensomigue Richard, $6 ans,
maienl 4 décomverts A leur domicile de b
rus Smmni-Roch. 4 Saani-Fude, Sclon toube
vmiggmblance, 'ainé serail ddedde e
promicr de case roturelle. Incapable de sub-
Vet 3 e besoms, som nine sor me de
i ou de =oif guebgques pours phis tard
[Chans un kammags Funéhee Emosvant,
ke présadent Jde la Soceété godbiécoie de
ka Trvdanmie 21, Sylvaim Foarlen, a résunis

Froan Fagich Boge, L8 Cmires O

Le préchiesd de b Bookte geebdonice de b Teisomie 21, Sytvin Foniin, & prononcs un hom
e Tumkbee socompagne de wee lils Mathieu.

lew questions. soulovéss par cos diods
Iraublants.

# Comement -l posssble gua, dans ung
soccld Evalodo oomime |a ndire, o les coim-
rumscalions =onl  fckes, o0 des sorvees
diversifiés sonl offorts, deus persomncs
dimunies miont pu o dans kb soliods
of I'mdifféerenes o quon ait déommven sou-
lommeent plusioars juuns ples Bnd! N est-il per
dérangcant de pous poser pancilbe questson
peniibamd g be Qe péfléchin & hawse voik
& b queestom e o pooumer dans la dignnke =)
i, 2] hermieendhd s ¢ hoveher die codpaiblc
A ses cobix, son ils Mathieu, stigimd de
Iromac, |lun serrail ls main

# Lisakeus [rnéncs étaend lids Pun a autre
nod scolement par les e du sang, mar
par ooen. dNem amore inderdibonne], au paim
o s tasewl imcapables < inmigimer ung
separabion, a poursuiyve M. Forin, On dirm
e beane-Litry & il dvarlod sa propne ragilg,
mais dams son el cela ) secondaieg
o e de son aflection ot de o tendneses
prar Hicharl, =

M. Fortim a rappeli Margence 4 agir
apres une e ragidie pour dviter gue
Foutres dvinements semblables ne sur-
vigmnenl Sslon luk, de Bels drames pour-
ralgml sg reprogduice, les  personnes
mtermics e Insoiwe 21 vivan! e plas en
plus kemrgderngs of survivani o kurs parests
u Jg vous confie un feve 5 gis lo Québes
s s et wl pour O un Centrg e somm

e bongrun dmie powsr personngs vivanl e
une risoee 21, car vissblomont, keur peé-
somoe dams lex CHSLD crdinaires nse lour
comyionl pas, aet-il ndsumed. Je souhaile que
mims savons aldés par la population
qpabbooorsr alfin que nous puissions v oores-
crer ume parl do nos ressources o1 e nos
imCrgies, =

Sur le parvis de éplise, apnis e
b, ks Bmilles qun poenoenl sous 0 ene
porsanne Insomique fenaient ke mdme
dcours, Le Maskowgain Emile Morin of som
epirise sonk les fulenns Kpaus de kur petiie-
(fle Taina, » ans. aticinde de risomic 21
# [y a de Poide dans la région, mais Taut
alfler B chercher, co qui exige gu on pile
parfods sur nos ingaiciodes. Il ¥ o aesss
prlustours anganisnees qua so0l L, mais dont
om m'enlend pad benucoap parler, On ne les
comnail pas asser w, a-1-il adinks.,

WL Mfonm memt oot e Trises Biov & une
aulre poee. o La tnscemie o Rechanl] dtar
sfvire. NMawran aimé le rovarr dans
d astres carconslanges. Léur dépan va
[ relléchir besuconp de Familles com-
me o ndre, Mous, dans la mosuse dw
pomsrhle, mous. v podval Bosuse por Tisa,
870l pous armiva guelgus chose, mas ¢ gt
chilicsle e he jpas o mquiiter pourclle. On
a bssoin 'wn cente gui ol conssiie &
mninscnir Faogealibd & vig des pens irisd-
migues g = retrousenl seuls ot on enoa
hesain maingenan, = 4

Pradns Fmrm b ilimged {n § rmprars ©

La larmille @l biri proches ded frives fan-Cuy ¢ Richard Roy oo cebibo b vie une denmibne
Tolx, vsmedi, pn Néglise Motre-Dame-du-Boice, & Saind. Hyscielhe

A G o« |ewd 16 septembine 2000 » Le Comrrler de Salni-Hyacinhe
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L'urgence
d’agir

Des témolgnages de parents Agés ou
malades qui s"inguidtent de ce qu'il
asdhdendra de leur enfant risomigque aprés
leur déces, le président de la Sociéré
guibécoize de la Trisombe 21, Sybvain Fortin,
en regoit tous les moks. Mals devant
Furgence daglr, seul le gouvernement
aurail e pouoir & accélérer bes efflorts faits
par la Soclété pour développer des
services de soins de longue durée,

o Je ne comprends pas gue le ministre
YWwes Bolduc n'ait pas réagi & ce drame. (i
eat-il lorsque vient le temps de reconnaitre
ce ratt du systéme en Montérégie?
D exprimer ses condobéances” OF anmoneer
qu"il fiers toul en Som pousoir pour que de
telles tragédies ne se reproduisent plus? 1|
me sermble qu'il y o une occasion on of pour
I systdme d"avancer 4 orands pas. Cest wout
simplement enrageant. «

Depuis déjad quelques anndes, la Sociéié
qubdenise de b Trisomse 21 planche sur un
projet de CHSLD qui scrait consacré
I"hébergement de personnes atieindes de
trisomie. « 11 fawt un centre qui lewr soil
disdié, parce que ka vie en hiébergement pour
persennes dpdes ne lour comaent pas, Et il
n"csl pas question de bes isoler de b socié-
ié, Mous voulons un centre qui beur offrirai
des sorties, des activités, comme 4 la
maison, et qui profiterait de sa misen d"ére
piour sensibiliser la population, »

Diams oo projet, qui porte &4 le nom e la
Maison Charles ef Anne de Gaulle, la Sociéé
avance lentement, mais sircment. « e voudrais
aller plus vite, mais b bercaveratio of 1" pdmi-
ristratbon o freanent considérablement alors
qu'il ¥ a urgence d'agic Poartant, on sail bien
gz lorsgue be pouvernisment veul rkalizer un
proped, il peut e faine bouger rapidemant. Movs
avons besoin die sen appai, »

Pour Sylvain Fonimn, gui voil dans bes veuy
de son fils Mathicu de 1"amour 3 perte de vie,
les chaix de sociétd faits awjourd i pour-
raient améliorer la gualitd de vie des triso-
s o nixduine 1inqusinste de kears proches.
o A Quidhec, on 5"est dobé de moyens pour
quie bes persormes aticinies de msomic 21 sosont
e grande majoried élimindes avant beur nois-
SEIWCC, il aVOrIeneeil apmis un test positf de
ditpistage sur ke foctus, Mais on ne s'est pas
et e s commvenables pour pretadie soins
de coux qui sont ici, #vec Aous, el gui nows
survivront. Allez comprendre. » 4

SRR L D HBRILIER Sy )
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Organisme national

@
@ , Société québécoise
Xx de la Trisomie-21

VOEUX DE NOEL ADRESSES AUX 10 230 PERSONNES
VIVANT AU QUEBEC AVEC UNE TRISOMIE-21

Dans ves yeux, en veoit lamour a perte de vue ;
Tout y est toewjorrs beau, ‘

On y est towjours beau,
On sy sent towjours beau.
. =
YVeus neus penmettez de véver dun mende plus juste
et plus fiumain, ce quu est proctie
duw vrar sens de ‘Noél.

Oue la saison des Tetes vous soit deouce et tlliminee !
Sylvain Fortin
Président

Société quebécoise de la Trisomie-21

www.degaulle-trisomie21.org
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Société québeécoise

x de la Trisomie-21
( x Organisme national

!._L

VOEUX DU NOUVEL AN
ADRESSES AUX 10230 PERSONNES VIVANT
AU QUEBEC AVEC UNE TRISOMIE-21

Danas ves yeux, en voit lameuwr a perte de vie ;

Tout y est towjorrs beau,
On y est towgorrs beau,
On sy sent toujorrs beau.

Veus nous permettez de véver dun mende plus

Juste et plus fiumain, ce qui est proctie
du vrai sens de cette saison des ‘Fetes.

Oue lannée 2011 vous soit deuce et fierneuse !

Sylvain Fortin
Président
Société québécoise de la Trisomie-21

www.degaulle-trisomie21.org
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www. degaulle-trisomie21.org

VOEUX OU NOUVEIFAN
ADRESSES AUX 10/230/PER 1--w|a|
AN\ =0\ [= TRISOMIE-2

AU QUEBEC

Dans vos yeux, on voit 'amour & perte de vue;

Tout y est toujours beau,
On y est toujours beau,
On s'y sent toujours beau.

Vious nous permettez de réver dun monde
plus juste et plus humain, ce qui est proche
du vrai sens de cette saison des Fates.

Que l'année 2011 vous soit douce et heureuse!

Sylvain Fortin
Président

Société québécoise
de la




