—— INTERVIEW——====
LA GREFFE PULMONAIRE:

par Laval DE LAUNIERE L
Conseiller d'orientation s A N s G E N E
par Christian AUCLAIR SOMMA IRE Montréal
Rédacteur en chef

Seme anncuerndacre { Oeme namernc

rigitte Laflamme a 18 ans. Le 21 septembre 1989, elle était
£ y a cing ans paraissait un bulletin | |.rervies
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la premiére adulte fibro-kystigue du Québec A& =subir une

greffe pulmonaire bilatérale. .= L'entrevue a eu lieu le 4

novembre, & 1'Hbépital Général de Montreal, donc sSix semai-
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plondissante, toute £'équipe 4ait prewve d'un SVB Une greffe pulmo- hospital isée aux deux é&tre bien au courant de
trnes grand dynamisme; c¢ W stimulant d'y oeuw- Enquéte eur les mdultes |f .~k oy ies 4 naire, c'est toute une mols et mon pseudomonas la  procédure. C'est
vren.  De plus, La rnecherche a fait quelques uns décision. Qu'est-ce qul a était résistant A& tous alors gqu'il a été gues-

des grands pas qu'elle avalt a 4auw, Deanierer | coriperons

ment, ce 4ut Lo découwverte di gene et fa mise auw motivé cette décision? les antibiotiques. HMes tion gque mon cas soit
point de 2 techniques de gredde pourn Les patients | rachel st-Jesn "L'espérance et hospitalisations é&taient soumis & 1'Hépital Géné-
64-5’?-0 h’ywm la joie de vivee" i e vn suwaes o oiti 37 1 ¢ 1 14 M tréal i ,
At Stk de. ek, d , furits de fa : hen- non seulemen plus rap- ra e Montréal gqui s'ap-
che, vous trouverez dans ce numenc de Sante Vous | coppesponpance prochées, mais aussi plus prétait a offrir ce type
Bien, La néaction (optimiste) du Dr Andrne Lamwe |~ longues. Trois semalines de chirurgie. Le 15
(Dmm de La C,Q,{MQLLQ de 6 . k. de E'Hapbtaﬂ. CREGILGHE] SAEE wiem o s mrineines v wsmes 36 qu - ’ o g ‘
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view de Brigitte Laglamme qui est La premiere REpRESENEANLS [QURLADY smmu o va i tour & la maison, une Jjour pour Jjour, j'étais
?ngzzﬁé-d-*h« a avodr zecu desd poumons neuds au R semaine suffisait pour sur la liste des person-
Vous retrnouvenez aussi, tel que promis dans o gue je redevienne in- nes en attente d'une
t]édémn d@. JU./{J'L, fa toute WIW C’V}OML& La recherche au CHUS ......00tinanunas 42 Beritda, greffe pulmnaire,
santé du Dn Michel Ruel Le napport sur L'échange
entre La France et Le QU.é.bQ—C, et £a Audite de £'arn- COMMUNTCATIONS
ticle sun Lo ATnoss. _ ) . SVB Quelles ont été tes SVB L'idée de pouvoir
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. munication 4 dans mesune ol T2 Ly
deﬁnebcol éyit:'zndzmg?:fizt?ﬁﬂpnf!eé; auwtrement BANDES TLLUSTREES +.uvvnuvvnnnnnanenns 52 B9 J'ai commence par ticuliérement anxieuse?
votne ignorance ow cefle du meédecin qui vows en parler & mon médecin. ' ,«\“’c_,
traite nisquerait de vous couper Le souféle. e Je ne voulais pas atten- /B2 Liidée  d'etre un
Santé Vows Rien a 5 ans, nows awnions vouwlu Le §étern en grand, mais Le Queen /B9 Jratais  tannée de dre d'étre trop malade. cobaye? Non... non. Le
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de chirurgie & 1l'extérieur
du Québec.

SVB Comment as-tu wvécu
1'attente?

e

AR
/75@9\ Le dernier mois a

éteé particuliérement dif-
ficile. J'avais hate gue
mon *Bell Boy” sonne.
D'autant plus gue j'étais
le témoin privilégié de la
greffe coeur-poumons d'un
proche qui souffrait d'une
autre maladie chronigue.
Je ne pouvals que l'en-
vier, luli gul récupérait
mervell leusement de sa

chirurgie.

SVE Finalement, le "Bell
Boy" a sonné !

¢ 1L
P05 Je  dois dire gue

pendant mes trois molis
d'attente, le "Bell Boy” a
sonné & trois reprises.
Les deux premiéres fois,
j'ai do rebrousser che-
mine. Il yv avait un pro-
bléme avec les poumons du
donneur. J'avais le sen-
timent gque la troisiéeme

fois seralit la bonne.

Lorsque le "Bell
boy” a sonné pour me de-
mander de me présenter
aux solns intensifs, j'ai
panigué. J'étais énervée.
Je ne voulals plus. Dans
ma téte,

pas le bon moment.

c'était comme
Quel -
gues minutes plus tard,
a4 1'hépital, tout était
rentré dans l'ordre,~hes
craintes s'étaient éva-

nouies.

SVB Entre le moment ol
tu as regu l'appel et
celui ol tu es entrée
dans la salle d'opéra-
tion, as-tu pensé gque tu
pourrais ne pas te ré-

veiller?

/756§;K;/ aucun

j’al pensé gue je pouvals
de l'opéra-
J'étals sOre de
Cela méme

savals que j'avails

moment,

mourir lors
tion.
mon affaire.
sl Je
35% de
lors de 1'opération.

risgues de mourlir

telle
comment se

SVB Aprés une
opération,
sent-on?

J(

o
=
B Je me souviens de

m'étre réveillée aprés
l'opération

consciente,

et j'étais

j'avais mal,

trés mal... et partout,

sur tout le corps. Au-
Jourd'hui cependant, Je
suls incapabhle de me rap-
peler les premiers jours
suivants 1l'opération.
Pourtant, Jj'étais cons-
ciente. Tu vis ta souf-
france minute aprés minu-
te, mais tu 1l'oublies.

Les calmants sans doute.

SVB As-tu été satisfai-
te du temps de récupéra-
tion?

\aite

A
\
/75@9 Oui. J'al récupére

beaucoup plus vite que
moi et mes médecins on
s'y attendait. Par con-
tre, Jje dois dire gue
Jj'ai énormément souffert
de maux de dos. Lorsgu'on
a une cyphose (déviation
de la colonne vertébrale
gu'on
chez les f.-k.), 8 heures
table

laisse

retrouve souvent
étendue sur une
d'opération, ¢a

des traces. Pour le
reste, les incisions par
exemple, je n'al ressenti
aucun mal. Quelques élan-
cements tout au plus.
Deux, trois Jjours apres
mon opération, Jje mar-
chais dans la salle des

soins intensifs. e
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SVB Pendant tes trois
de récupération,
au fur et & mesure gu'ap-
prochait ta sortie d'ho-
pital, 1'idée que ta vie
allait changer te ren-
dait-elle euphorique ?

semaines

T
f e .
/75ﬂ9 Non. En realité, la

nouvelle vie gui s'offrait

a4 mol n'avait rien de ri-

golo. On m'annongait que
je ne pourrals plus re-
tourner vivre chez moi,

dans mon nouveau chez

nous, parce gue deux
autres adultes f.-k. s'y
trouvaient. En plus du

déménagement gque Je devals
préveoir, je devais m'habi-
tuer & une nouvelle mala-
die: le diabéte (causé par
la prise de stéroides),
m'habituer

medicaments & heure fixe

& prendre des

(la cyclosporine),
tout,

masgue en présence de mes

et par
dessus porter un
amis fibro-kystigues en
raison des risques d'in-
fection gqu'ils représen-
tent.

SVB  Depuis 1'opération

P i
/T5Q9“ Un

t'est-il
gretter ta greffe?
:_,A/

arrivé de re-

w L
A9 Oui, & en pleurer.

J'en suis méme arrivée a
me demander comment moi,
une fille si forte, si
courageuse dans la vie,
j'ai pu prendre une déci-
sion aussi importante et
Il faut dire

gue deux Jjours aprés ma

me tromper.

sortie de 1'hépital, j'al
da retourner me faire
hospitaliser pour un re-
jet treés sévere. La,
j'ai eu peur de mourir.
Pour la premiére fols de
demandé a
mon médecin si ma vie

ma vie, Jj'ai

n'allait pas se terminer.
Maintenant que mon rejet
est sous contrdle et gue
je reprends tranguille-
ment des forces, je vois
la lumiére au bout du
tunnel. Je suis sur le
point de gooter le fruit

de toutes mes peines.

SVB L'idée d'un autre
rejet ne t'effraie-t-elle
pas? .~

rejet comme
gque Je viens de
vivre? QOui.
il faut

rejets ne

celul
Cependant,
savoir que les
sont pas tous

de méme gravité. Un rejet

peut aussi se traiter

trés bien. Dans le cas
d'un rejet mineur, le
médecin

simplement la dose de cy-

réajuste tout
closporine. Dans les cas
un peu plus sérieux, le
patient se présente 3 la

clinique, regoit un trai-

tement intraveineux et
retourne sagement chez
lui.

SVB D'aprés toi, faut-
il avoir des gqualités
spéciales pour étre capa-
ble de +traverser une ex-
périence comme la tienne?

-

o e
/B0 11 faut etre une

personne mature, tres

mature. Je me considére
comme une personne matu-
re, mais pas encore as-
sez. Il faut &tre une
personne trés sérieuse et
responsable, trés respon-
Il faut étre dis-

Pas gquestion de

sable.

cipliné.
jouer avec ses médica-
ments et, par exemple,
attendre 15 ou 30 minutes
pour prendre sa cyclospo-
rine; ¢a se fait pas, un
retard peut signifier un
rejet. Et un rejet... la
mort. Il faut s'adapter a
¢a. Il faut gue tu aies

o
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confiance en toi, confian-
ce en ceux qul s'occupent
de toi. I1 faut que tu
solis une personne qui sait
se motiver et gqul ne se
décourage pas facilement.

SVE Sinon?

,f’

T s
B9 Quelgqu’'un  gqui se

décourage facilement ou
gqui n'a pas beaucoup de
volonté, ne passe pas ou
passe difficilement au
travers. Ca demande tel-
lement de volonté. Il
faut gue tu ailles puiser
ta force au fond de toi-
méme et que tu ailles
chercher des ressources
gue tu penses pourtant
avolr épuisées. Des mo-
ments, tu te dis: "je n'ail
plus de courage, je n'ail
plus de motivation, Je
suis tannée, Je veux étre
tranguille”. Tu ne peux
pas te le permettre. Il
faut que tu ailles cher-
cher ton courage, ta moti-
vation et ta volonté, dans
le fond des garde-robes
s'il le faut. 11 faut gue
tu sois capable de te
parler & toi-mfme et de
contréler tes émotions.
Il faut étre bien cons-
cient de la gravité de ce
type d'opération.

SVB L'attitude des gens
dans tout ¢a? Le fait
gqu'on te dise de faire
attention et tout cela.

e

/75ﬂ9\ Moralement c'est

insupportable. Tout le
monde te dit *"fais pas
¢ci”, "fais pas ¢a”, "fais

pas ¢i”, "fais pas ga”.
J'avais 1'impression
d’'étre un petit bébé

fragile gue les gens
prennent dans leurs bras,
les uns aprés les autres.
J'avalis 1'impression gue
les gens faisaient ce
gu'ils voulaient avec
moi. I1 ne fallait pas
gue Je parle parce gue
c'était pour mon bien. A
certains moments, j'ali eu
la sensation de ne plus
savoir gqul Jj'étais. J'é-
tais totalement perdue.
Je ne savalis méme plus ce
gue je voulalis pour moi-
méme. Je me suls tannée.
Je sals gque je n'al pas
fini de me battre pour
garder le contrdle de ma
vie.

SVB Cétoyer des person-
nes f.-k. comporte des
risques de contamination,
comment le vis-tu ?

=,

b e
78" pifficilement. A

vrali dire, c'est pas ré-
glé dans ma téte, c'est
pas encore accepté. Je
me demande méme si Je
vais pouvoir 1'accepter
un Jjour. Mes amis at-
teints de fibrose kysti-

gue ne devraient plus
&tre considérés comme des
personnes, mals comme des
dangers publics, comme
des microbes, comme des
risques d'infection.
C'est chogquant... Ce
groupe-la, c'est ma fa-
mille, c'est mpoi, c'est
ma vie. J'al besoin
d'eux-autres. Maintenant
gquand Jje les vois, 11
faut toujours gu'ils
aient ou que Jj'aie un
masque. Le masgue, c'est
un mur: le sourire d'une
personne, c'est Iimpor-
tant.

SVB A quelques jours de
la fin de ta seconde hos-
pitalisation, gquels sont
tes projets?

e

r'\<-'
708 A2 court terme, je

veux me reposer. Avec
tout ce gue je viens de
passer, tout ce gue je
veux, c'est vivre norma-
lement. Je veux me repo-
ser en vivant bien, en
respirant bien. Il vy a
tellement de choses gque
j'ai d@ remettre ou gue
je n'ai jamais pu faire &
cause de ma condition
pulmonaire. Sans me fou-

_tre des autres ou des

limites gue posent ma
condition, je veux prefi-
ter de la vie.

SVB Au nom des adultes
fibro-kystiques du Qué-
bec, bonne chance et mer-
ci pour +ton précieux teée-
moignage.

L. T

—MNT
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Journaliste 2 la pige
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e retour du Congrés

dernier - le Dr

rencontrait le

tes f£.-k..

de ses propos.

LA DECOUVERTE DU GENE

2 "1 s'agit d'une découverte capita-
le. Illustrons la chose. Nous savions
depuis 1985 que le géne responsable de
la f. k. était situé sur le chromosame
7; cela nous avait permis de cibler les
recherches sur un détail du code géné-
tigue se trouvant sur le segment allon-
gé du chromosome 7. On pourrait dire
que les chercheurs sont partis de 3 000
000 000 d'unités possibles (en 85) pour

SUITE A LA DECOUVERTE
DU GENE

“Il faut s’attendre a un formidable essor de la recherche” |

annuel
kystique - qui se déroulait a
André Lamarre, pneumoclogue et directeur de
la clinique de £. k. de 1'hdpital Ste-Justine
28 octobre, les membres du Comité provincial des adul- ;

Durant plus d'une heure,

progres de la recherche et a répondu 3 nos gquestions.

Dr Lamarre

nord-américain de la fibrose

Tampa, Floride, en octobre

de Montréal,

le Dr Lamarre rendait compte des

Voici un résumé

identifier finalement le seul et uni-
que géne défectueux en aofit 89."

(J "A 1'occasion du congrés de Tanmpa,
le Dr Tsui et le Dr J. Riordan ont
d'ailleurs regu le prix Di Sant Agnese
en hommage au travail de pionnier qui
est le leur." ’

LES MANIPULATIONS GENETIQUES
A VENIR

Ty 2 o : 1z
. Déja, en quelques mois, la décou-
verte du géne a permis aux chercheurs

=

oL
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une série de nouvelles découvertes.
Nous savons maintenant gque le géne
défectueux fabrique une protéine anor-
male qui est une composante de la mem-
brane de la cellule. Cette protéine
est impliquée dans la régulation du
transport du chlore et de l'eau chez
certaines celiules."

[ "L'intérét évident de la découverte
du géne, c'est d'ouvrir la porte a la
recherche de substances qui pourraient
faire fonctionner différemment la pro-
téine défectueuse. Par exemple, moci-
fier sa fagon d'hydrater les sécrétions
visqueuses ou modifier sa fagon de
régulariser l'entrée et lz sortie du
chlore. Et par conséguent produire de
nouveaux camportements respiratoires.
Le géne de la fibrose kystigque campte
2000 unités, réparties en 5 zones, et
on pense que 2 de ces zones sont sSus-
ceptibles d'étre soumises a des manipu-
lations génétigques."

[ "Tous les patients f.-k. ne présen-
tent pas les mémes symptémes. Certains
sont plus "pulmonaires", d'autres plus
"digestifs". On commence a se demander
si ces manifestations de la maladie ne
seraient pas attribuables & ce que les
patients aient des 'cartes génétiques"
ou des 'programmes génétiques' diffe-
rents. Car 8 mutations du géne ont éteé
identifiées (aux USA, en URSS, au Cana-
da, au Québec). C'est-a-dire gque le

méme géne responsable de la fibrose
kystique peut présenter des variations
dans sa structure, son organisation
interne, chez différents patients.”

[J '"Notons aussi une nouvelle arme
trés puissante dans la guerre contre la
fibrose : avec la découverte du gene,
sa production en série devient possible
et par conséquent sa transmission aux
animaux. Ce laboratoire vivant ne sera
pas qu'utile aux fins de manipulations
génétiques, mais aussi pour toutes
sortes d'études sur la meladie et les
problémes qui en résultent, dont ie
pseudomonas n'est pas le moindre.”

[0 ‘"par ailleurs, un test de dépis-
tage des porteurs du gene sera disponi-
ble, il est déja publicisé par une
compagnie pharmaceutique américaine.
Ce test devrait étre réalisé a partir
du sang, j'imagine. Un test pour iden-
tifier les porteurs est évidemment une
bonne nouvelle pour les conjoints, les

£réres et soeurs. Sans oublier le
foetus."

LA RECHERCHE SUR LE
PSEUDOMONAS

[0 '"Les patients fibro-kystiques sa-

vent avec guelle rapidité le pseudomo-
nas développe une résistance aux anti-

biotiques. Bussi la recherche ne se
limite-elle pas & trouver de nouveaux
antibiotiques. 11 faut parvenir a

neutraliser les mécanismes de resis-
tance du pseudomonas. Je suis tres
optimiste en ce qui concerne de vérita-
bles percés thérapeutiques prochaines
dans ce domaine." =
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[ "Concrétement, la carte génétique
du pseudomonas est aussi 1'objet d'é-
tudes susceptibies de renseigner sur sa
toxicité. On s'attend & expérimenter

. un vaccin contre le pseudamonas au

cours de la prochaine année."

LA RECHERCHE “PERIPHERIQUE”

(J "Un autre secteur de la recherche
ol 11 convient d'étre optimiste, c'est
ce qu'on appelle l'approche "périphéri-
que'" de la maladie. Il s'agit des re-
cherches qui tentent d'éliminer les
effets de la maladie plutdt gque de
tenter d'enrayer le probléme & la sour-
ce, soit génétiquement. Par exemple,
1. v & des recherches qui s'intéressent
aux réactions inflammatoires pulmonai-
res. Cela camprend des études sérieu-
ses sur les stéroides, les anti-inflam-
matoires. L'objectif ici, répétons-le,
n'est pas de guérir la maladie, mais
bien de trouver des moyens de protéger
le pounon contre un processus accéléré
de dégénérescence. Les patients savent
que les séquelles de la £f. k. sont
permanentes et que le processus de
fibrose est irréversible. Les poumcns
asséchés, les Kkystes, représentent des
dommages permanents. Les succés prévi-
sibles de la recherche dans ce doamnaine
sont donc, de la toute premiére impor-
tance pour les adultes f£.-k."

UN NOUVEL ESSOR DE LA
RECHERGCHE

[J ‘"'Grédce & la découverte du gene, la
recherche sur la fibrose kystique con-
nait un nouveau départ, et, come Jje
1'ai expliqué, des perspectives nouvel-
les s'ouvrent aux chercheurs. Mais on
peut parler d'essor de la recherche de
deux autres facons:

o "Nouvel essor d'abord, parce que

la recherche pourra maintenant bénéfi-

cier des avancées gque 1la recherche a
connu dans d'autres domaines. En géné-
tique par exemple, je pense aux théra-
pies de substitution qui sont déjz
pratiquées pour un probléme touchant
les prématurés, et dont on pourra peut-
étre tirer un grand profit."

[J "Deuxiémement, il est facile d'i-
maginer que la découverte du gene rend
la recherche en f. k. beaucoup plus
intéressante pour plusieurs scientifi-
ques qui, jusqu'd ce mament-l2, ne s'y
intéressaient pas. Ils viennent de
domaines connexes: problémes pulmonai-
res, la génétique,etc., attirés par ce
géne découvert qui est un nouvel outil
de recherche."

[} '"Faut-il en conclure que la plus
grande part des fonds pour la recherche
en fibrose kystique ira maintenant 2 la
génétique au détriment, peut-étre,
d'une recherche plus immédiatement
profitable aux adultes fibro-kystigues
(ia recherche sur le pseudomonas par
exemple)? Je ne le crois pas. La
découverte du gene a été réalisée dans
le cadre d'un programme spécial canado-

i
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financé en partie par les
D'autre part, plus les
plus les

américain,
clubs Kiwanis.
progrés sont encourageants,
fonds devraient affluer."

LES DIFFERENTES STRATEGIES DE
SOINS DANS LES CLINIQUES

[ "Il est wvrai qu'on peut noter des
variantes dans les stratégies thérapeu-
tiques, selon qu'un patient fibro-kys-
tique soit suivi & Québec, a Hull ou a
Montréal, etc. Le nombre d'heures
d'oxygéne, les doses d'antibiotiques,
les hospitalisations préventives ou
pas, sont autant d'éléments qui peuvent
différer."

[J "Mais ces différences ne signifient
pas pour les patients, une espérance de
vie plus ou moins grande selon qu'ils
sont traités ici ou la. Il s'agit plu-
tdt de pratiques dont on peut dire
qu'elles ont un effet sur la qualité de
vie des patients, chagque clinique in-
tervient dans son milieu en croyant
agir dans l'intérét de ses clients."”

M| "Je ne pourrais pas prétendre, par
exemple, que l'hospitalisation préven-
tive (aux six mois) telle que pratiquée
& Ste-Justine, accampagnée d'un traite-
ment agressif d'antibiotigques, éleve
l'espérance de vie de mes patients.

Seuiement nous observons, comme sans
doute ailleurs en Europe ou l'hospita-
lisation préventive se pratique souvent
- méme aux quatre mois a Montpellier,
en France -, qu'il ¥y a toujours une
bonne récupération en milieu hospita-
lier. Pourquoi ? Difficile a démon-
trer. Mais les résultats nous semblent
justifier cette attitude.

(] '"Les comparaisons entre cliniques
seront toujours difficiles, car les
patients ne sont pas interchangeables.
Chacun a wn bagage génétique qui 1w
est propre, chacun une histoire person-
nelle bien a 1ui."”

LE ROLE DU MEDECIN-TRAITANT

(1 "La recherche s'accélére, les op-
ticns s'offrant au médecin-traitant se
multiplient, des dilemmes apparaissent
(intervenir & court terme ou miser sur
le long terme 7), le spécialiste peut-
il étre dépassé ? Pas vraiment. D'a-
bord, parce que c'est notre travail de
nous tenir a la fine peinte de l'infor-
mation en matiére de recherche et cde
nouveaux traitements. Et puis, c'est
notre rdle de décider avec le patient
fibro-kystique, quand, comment et pour-
guoi intervenir dans son cas a lul ou &
elle."

(J '"Les scientifiques font leur bou-
lot, et c¢'est un travail dont on ne
dira jamais assez l'importance. Pour-
tant, la relation entre le médecin et
le patient demeure primordiale dans le
cadre d'une lutte globale & la maladie.
Nous sammes les artisans de la théra-
pie, de sa mise en oeuvre. Cette res-
ponsabilité est la ndtre." [
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LES DIVERSES METHODES DE GESTION

STRESS

par Isabelle BOUCHARD
Psychologue
Montréel

> u cours de cet article,
7 :

1] sera question des
| principales méthodes de
gestion du stress per-

7 p
WZ\Q mettant de controdler

| les agents stressants
externes ou environnementaux et
de gérer les facteurs de résis-

tance au stress au niveau physi-
que et psychologique. Plusieurs
stratégies seront proposées, leur
impact demeure cependant 1ié &

des variables individuelles.

@) Nous avons vu dans un pre-
mier article, que le stress est
ressenti lorsqu'une personne sent
son bien-étre menacé et qu'elle
doit utiliser son énergie pour se

protéger. La nature et 1'inten-
sité d'un agent stressant, ainsi
que les ressources personnelles

disponibles et employées par
l'individu détermineront, quant
a elles, l'impact potentiel de ce
stresseur. Lorsque nous désirons
donc identifier les problémes de
stress de notre vie, nous devons
connaitre le type et 1la guantité
des agents stressants auxguels
nous sommes exposés, en plus de
notre état de résistance a ces
pressions.

APPRENDRE A MIEUX CONTROLER LES
AGENTS STRESSANTS EXTERNES

B4 Les agents stressants exter-
nes sont liés & 1'environnement

dans legquel nous évoluons. I
s'agit alors d'organiser sa vie,
afin de diminuer la fréquence et
l'importance des ennuis de la vie
quotidienne auxquels nous sommes
confrontés (réveil en retard,
manguer 1'autobus, guichet auto-
matique fermé, etc.), puisque
lors d'une fréquence élevée et
répétée, ceux-ci sont associés a
une diminution de la résistance
physique chez 1'individu pouvant
occasionner la maladie (De Longis
et coll., 1982).

Hp Les stratégies suivantes
peuvent étre utilisées: 1) la
gestion du temps (planifier ses
journées en fonction de ses prio-
rités et de ses objectifs person-
nels selon un horaire identique);
2) éviter de faire trop de chan-
gements majeurs en méme temps
pour récupérer son énergie lors-
gque nous ne pouvons faire autre-
ment; 3) prévoir les événements
stressants et leurs conséquences
potentielles, afin de mieux les
maitriser, s'ils ne peuvent &tre
évités; 4) rechercher des activi-
tés significatives, c'est-a-dire
axées sur la concrétisation d'un
objectif ou d'un intérét person-
nel; 5) recourir a notre réseau
social ou aux personnes ressour-
ces disponibles au niveau psycho-
social et autres; 6) se retirer
de la situation stressante, soit
temporairement, soit en effec-

S




—ANTE

Déc.1989 No.1(

r

S W ITE

STRESS

tuant une pause-détente de_qgel-
ques minutes ou en planifiant
des vacances, soit en abandonnant
une activité particuliére lors-
gqu'il s'agit de la seule méthode
susceptible de diminuer une si-
tuation de stress intolérable; 7)
changer a court ou long terme
1'agent stressant quand celui-ci
est bien défini (climatiseur,
fumée, etc.); enfin, 8) parvenir
4 vivre avec le stress lorsguf11
apparait impossible de modifier
la situation ou gqu'il existe un
bénéfice apparent & cette action
(acceptation de longues heures de
veille pour soigner un enfant
malade par exemple).

APPRENDRE A GERER LES FACTEURS
INTERNES DE RESISTANCE AU STRESS

B) La gestion des facteurs de
résistance au stress permet quant
3 elle, diminuer la sensibilité
de 1'organisme aux stresseurs ou
3 améliorer sa capacité d'adapta-

tion au stress. 11 s'agit d'a-
dopter des habitudes de vie quil
diminuent 1'effort physique ou
psychique tout en augmentant la
performance. Au point de vue
physique, il est recommandé de
faire de l'exercice, de bien

s'alimenter et de se détendre.

B4 La tension physique ou psy-
chologigque se manifeste au niveau
musculaire. Plusieurs techni-
ques de relaxation aménent une
diminution de 10 & 20% de la
tension artérielle, une baisse
significative de la frégquence
cardiaque, une diminution de la
fréguence respiratoire, une -aug-
mentation de la durée de 1l'ins-
piration et de 1'expiration,
aménent aussi un reléchement de
la tension musculaire générale et

une diminution des
visuelles et
bles a des états
le sommeil.

perceptions
auditives compara-
observés durant

U

o LI =
v""kﬁg‘}i‘ S

0]

3

_ €§U§o£ef

-

@, Les méthodes de relaxation
sont variées. Parmi les plus
connues, il est possible de re-

trouver: la

les préalables de Bertherat,

méditation, le yoga,

les

pauses respiration ou de retrait,

la relagxation musculaire de
cobson, le
Schultz,
tielle.

progressive de
ramment utilisée a
des programmes de
stress.
de relaxation
personnel et il est
connaitre diverses

afin d'employer celle
convient le mieux selon la si
tion a laguelle nous sommes

l'intér
gestion

utile

Ja-

training autogéne de

la relaxation différen-
La relaxation musculaire
Jacobson est cou-

ieur
du

Le choix d'une méthode
demeure cependant

de

technigques,
gul nous

tua-
con-

e
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frontée (lieu, personnes présen-
tes, temps disponible, etc.).

B) La relaxation musculaire
progressive de Jacobson est axée
sur la tension et la détente de
16 groupes de muscles spécifigues
au cours d'une série d'exercices.
Il est nécessaire d'observer 1'é-

tat de tension et de détente des
muscles de facon & bien identi-
fier ces états et par la suite,

apprendre a les reconnaitre dans
ces différentes situations de la
vie gquotidienne. Immédiatement
aprés avoir contracté, le muscle
a tendance a se détendre plus que
de coutume, ce qui donne l'occa-
sion d'expérimenter des sensa-
tions trés agréables de relaxa-
tion musculaire profonde. Les
exercices sont d'une durée ap-
proximative de 20 minutes, mais
lorsque la personne maitrise bien
la technique, les exercices sont
réduits & 7 groupes de muscles,
puis gqguatre. Pour arriver a un
état de détente & 1'aide d'un
signal personnel simplement.

@) Maintenant, au
psychologique, il est important
d'apprendre & identifier et con-
tréler les idées mal adaptées que
nous entretenons dans certaines
situations et qui provoguent des
sensations désagréables, comme la
honte, le remord, la culpabilité,
l'anxiété, la colére ou la mélan-
colie. Ces idées portent sur
soi, les autres ou la vie. Elles
influencent notre perception
d'une situation particulieére.
L'évaluation ou la perception
d'un événement se retrouve sous
la forme d'un monologue intérieur
et celui-ci agit sur nos états

point de vue

émotifs. Face a un travail dif-
ficile, vous pouvez avolir des
éemotions négatives ou positives:

dire que vous n'y
le défi est

vous pouvez
arriverez pas ou que
intéressant a relever.

B) Selon Beck (1976), les idées
mal adaptées peuvent se regrouper
en cing catégories: 1) l'inféren-
ce arbitraire (tirer une conclu-

sion trop rapidement lorsque
1'évidence mangue ou supporte le
contraire), ~2) l'amplification

(exagérer la

signification d'un
événement),

3)la perception sé-
lective (négliger de considérer
un aspect important d'une situa-
tion vécue), 4) le raisonnement

dichotomique (analyser une situa-
tion de facon rigide et trop
simpliste), ©5) 1la sur-générali-
sation (faire une régle a partir
d'un simple événement: par exem-
ple, wun échec per¢u comme le
signe d'une incompétence totale).

@) Il est possible d'apprendre
4 mieux contrdler ses idées en
employant la stratégie "Ration-
nelle-émotive proposée par Ellis
(1962). Cette méthode consiste
premiérement a vous habituer 2
remonter & la source d'un senti-
ment désagréable et 3 identifier
1'événement qui en a été 1'occa-
sion. En deuxiéme lieu, vous
tentez d'identifier les idées que
vous avez eues a cet instant ou
gue vVous avez encore en repensant

a cette situation. Notez vos
phrases intérieures. Soyez at-
tentifs aux verbes, tels que "je
devrais" ou "il faut", aux adver-

bes "toujours" ou "jamais" et aux
adjectifs "terrible" ou "épouvan-
table". Ces mots sont souvent
des indices d'idées mal adaptées.
Remettez en gquestion et débatte:z
1'idée, afin de la remplacer par
une plus réaliste. 8Si vous cons-
tatez que vos idées sont réalis-
tes et gque vos émotions sont
fondées, essayez de changer 1'a-
gent stressant par les méthodes
préalablement énumérées. De plus,
certaines situations requiérent
1'utilisation d'un processus de
résolution de problémes par le-
guel il est possible de générer
un large éventail de solutions,

e

12
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S U1 T E tension avec d'autres de détente,
afin d'obtenir un niveau de per-

. o~
formance optimal. Les émotions
S ; RESS sont une source d'énergie lors-
, gu'elles sont sous contréle.

Elles peuvent accroitre notre
_ _ endurance a la téache. Il est
ainsi que d'évaluer et choisir donc nécessaire d'apprendre a
la stragéglg lg plus avaptag:gse géterminer notre zone personnelle
en vue de résoudre une situation e confort en vue de recourir le =

difficile. plus souvent possible & un niveau SUR LES ADULTES FIBRO KYSTIQUES
' ’ _ d'activation optimum au cours de

#) En terminant, il est impor- nos activités journaliéres.p

tant d'alterner les périodes de

u cours de 1'année 1988, 100 adultes f.-k. provenant des diver-

4:4“,” ses régions du Québec, ont participé & une enguéte du Sous-

= -
// e
REFERENCES =, “{Comité d'investigation des besoins psycho-socio-médicaux. Si
4//://”/ = ; . . .
Beck, A.1., Cogniltive‘therapj and the emotional disorder, of dailiy hassies, uplifts and major life events to health sz vous ne connaissez rien du ‘Sous-comité, ‘vous pourrez trouver
iversi ] " :
Nev York, Internatioral University Press, 1976. status", Bealth Psychology, ! (2), 1982, pp. 119-136. plus loin un bref apercu de ses buts.
Bergstein, D. A, Borkovec, T, D,, Progressive relaxation Ellis, A., Rezson and emotion in psychotherapy, New York,
training: a manual fo: the helpirg profession, Illinois, Stuart, 1962.
Research Press, 1973. . ‘ ‘ o L'enquéte est divisée en 6 parties:
_ . ' ) Meichenbaum, ., Stress inoculation Training, New York,
Bouc@e;,.?., Binette, R., Bien vivre e stress, Québec, Pergamon Press, 1985,
Les éditions de Mortagne, 1981, 1- Profil des répondants
_ Roskies, B., Stress mapagement for the healthy type: A 2- Les répondants et la maladie
De Longis, Coyre, Dakof, Folkman, Lazarus, “Relationship theory and practice, Hew York, Guilford Press, 1987, 3- Les régondants et les soins

4- Le Comité d'adultes fibro-kystiques
5- Le document d'information Santé Vous Bien
"6- Les campagnes d'information sur la fibrose kystique

Chague partie sera suivie de commentaires ou quelques questions
seront soulevées. Ces questions restent sans réponses; elles indiquent
plutét la direction que doit prendre une investigation plus poussée.
En effet, un sondage en vue de comparer la population fibro-kystique
entre elle (par exemple la différence entre fille et garcon) ou en
rapport avec la population en général, demande une démarche plus sys-
tématique et plus scientifique. Avec ce sondage, nous avons amassé
plusieurs informations, mais dont il est dangereux de vouloir tirer

CONTRAT D'INTEGRATION AU TRAVAIL

E] Comme par le passé, les adultes fibro-kystiques perdant leur sa-
laire 4 la suite d'une ou plusieurs hospitalisations peuvent se faire
rembourser par 1'OPHQ (maximum annuel: 6 semaines). trop de conclusion.

i1 faut voir dans cette engquéte, une source d'information sur les

E] La procédure est bien simple. Il s'agit de nous faire savoir vos , ; ;
adultes fibro-kystiques et leurs habitudes, leurs conceptions, etc..

nom, adresse et numéro de téléphone. Nous vous contacterons par la
suite. Ce gqui en soi peut étre trés instructif.
. nc ué est un outil de travail qui a des limites.
Vous desire= enmn SAaWwo1l e davanmntage" Do GECLE Anguens s' . . . ,q ; ;
Elle est matiere a soulever 1'intérét et souligner 1'apport inestimable
(J Eh bien, adressez-vous a4 Dora DUBE en composant le (514) 288- que la recherche de nature psycho-sociale pourrait apporter a notre
3157. Nous assumons les frais d'interurbain.U : ; .
connaissance de 1'adulte f.-k. et de sa dynamique personnelle en rap-

o

13 port avec la maladie.
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S U] T E PrROFIL DES REPONDANTS

1— PROFIL DES REPONDANTS : LIEU DE RESIDENCE
‘ 5% 2%
51% Avec leur(s) parent(s)
1% 26% B4 Avec leur conjoint
11% Seul
Dans cette partie, nous vous présentons les grandes caractéristi- i 59 EZ Avec un(e) ou des amis(es)

5% [ Autre

ques (age, sexe, statut civil, occupation et_formation) des adultes f.- 25 B TFoyer de groupe

A 26%
k. qui ont participé a l'enquéte.

o OCCUPATION
(.
6% 1%
i \ §3% Etudiant a temps plein

21% 26% 16 a 19 ans 28% Travailleur a temps plein

46% 20 & 25 ans 18% ] Autre
ag% 21% Ed 26 % 30 ans 102 4 Travailleur & temps partiel

6:: 31 a 35 ans 6% [] A la recherche d'un emploi
1% IR 35 ans et plus &1 Etudiant & temps partiel

SEXE FORMATION

3% 3%

Diplome d'études secondaires
Diplome d'études collégiales
Certificat universitaire
Baccalauréat ou malitrise

-
e 52

W w
e
NOSEL]

&0 3

54% Homme s

L6% :54 Femmes 54%

54%

(]
N

Aucun

16

15
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PROFIL DES REPONDANTS

STATUT CIVIL

¢

Célibataire

N'habite pas avec leur conjoint
Marié

Habite avec leur conjoint
Réponses rejetées

&

14%

52%

— s O
&9

b.)f\);f\; w r
ONENO

XY

COMMENTAIRES:

Avec 70% des répondants agés de 16 a 25 ans, il ne faut pas

i iz . . ; e . :
s eétonner si ceux-ci sont en grande partie célibataires, s'ils

habitent avec leurs parents, étudient, ne possédent pas de diplome

universitaire. Par contre, en comparant avec la population en

général, il y aurait plusieurs points a étudier. Entre autres:

En tant que groupe, les adultes f.-k. présentent-ils un pro-

fil social (statut civil,

occupation, formation) différent de la

population en général?

Le fait d'étre atteint de fibrose kystique rend-il 1'acces a

la vie de couple plus difficile pour 1 'homme, ou pour la femme?

Si c'est le cas, quels en sont les raisons?

Comparativement & 1la population en général, pour un méme

groupe d'age, est-il plus difficile pour 1'adulte fibro-kystique

de se dégager de la dépendance familiale?

La femme f.-k., réncontre-t-elle plus

de difficulté dans

l'affirmation de son indépendance?

—DOSSIER
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2— LES REPONDANTS ET LA MAILADIE

Dans cette
pondants percoivent la maladie. La maladie leur

traintes, comment réagissent-ils face a celles-ci.

partie, nous nous intéressons-a la facon dont les reé-

pose-t-elle des con-

ORIENTATION SCOLAIRE

Votae ondentaition scodalre a-i-edle i€
influencée pan de fait que vous soyec; ai-

37% . ; :
teinit de fibrose kysitique?

Le choix de votrne emplei a-i-id éié
infduencé par voitnre fibrose hystique?

72% [J nNon

8% Out

18
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RENDEMENT

Que vous soyez TRAVAILLEUR ou ETUDITANT,
dindez-vous que vous étes plus préoccupé
par voire nendemenit?

48%
52%

Que vous soyez TRAVAILLEUR ou ETUDIANT,
diadiez-vous que vous étes meidleurn ou plus
perfoamant que vos coddégues?

585 sex [0 Ka
a2 Ou

RAPPORT AVEC D"AUTRES PERSONNES F.-K,

lrouvez-vous imponrtanit de nenconitaen
d'autnes pernsonnes {ibro-kystiques éiani
du méme groupe d'dge que vous?

5752 [0 oOui

57% o
° 25% BB Incertain
18% Non

19
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U I T E LES REPONDANTS ET LA MALADIE

OUVERTURE DE SOI

Trouvez-vous difficide d'échangen sur
da madadie avec...

CONJOINT PARENTS PARENTE

M%

87%

AMIS SUPERIEUR IMMEDIAT COLLEGUE DE TRAVAIL

l:l Facile

Difficile

PROFESSEURS ETRANGERS

Facile
B oifficile

52%

20
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S Ul T E LEsS REPONDANTS ET LA MALADIE S Ul T E LEsS REPONDANTS ET LES SOINS

COMMENTAIRES: FREQUENCE DU CLAPPING

Faites-vous usage du CLAPPING comme
; . ; . . .. _ moyen de itradltemenzt?
L'orientation scolaire et professionnelle d'un individu est ¢
influencée par une multitude de facteurs.
Est-il possible que la maladie ne constitue pas un facteur 28% [J  Au besoin
24% Jamais
21% Une fois par jour
17% B Uniagese o _

si important lorsque la personne fibro-kystique décide l'orienta-
tion de sa vie?

Quel rapport existe-t-il entre 1la négation de la maladie et

le choix de l'orientation scolaire et professionnelle d'une per-
sonne fibro-kystique?

Cotoyer d'autres personnes f.-k. aide-t-il & développer une
5%
meilleure compréhension de la maladie et, par conséquent, a favo- — ‘ TV

. radites—voud uagage au HUFFING comme
riser une plus grande prise en charge de soi? moyen de inaiiemenit?

38%

Le degré d'atteinte est-il un facteur qui influence le désir o
(-]

de rencontrer d'autres adultes f.-k? Au bescin

Janais

Réponscs rejetecs

2 fois par jour

Uniquement lors des hospitalisations

Une fois par jour

BORESO

3— LES REPONDANTS ET LES SOINS

FREQUENCE DES HOSPITALISATIONS
7% 1%

Dans cette partie, nous nous intéressons aux techniques utilisées
Au couns de L'année 7988, combien de
temps avegz-vous éiXé hospiitadisé poun une

curne d'antibiotique?

pour maintenir leur état de santé.

11 faut noter que les questions sur la physiothérapie pulmonaire 43%

fut posée de telle sorte qu'elles ne nous permettent pas de vérifier

17% 45% [ Aucune fois ‘

dans quelles proportions les répondants qui font du "clapping" sont 18x B Minimum 1 semaine [ Maximum 2 semaincs

17% Minimum ? semaines / Maximum &4 semaines
les mémes qui font du "huffing" ou dans quelles proportions les répon- 172 B Minimum & semaines / Maximum 8 semaines

. . . - 5 7% D Plus de 8 semaines
dants qui font du "clapping"” ou "huffing” sont les mémes qui font du 1% B Moin: de 6 juurs
sport.
o

21 22
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S UI T E LES REPONDANTS ET LES SOINS

TECHNIQUES UTILISEES POUR LIBERER LES SECRETIONS

Le présent graphique présente les principales techniques percues comme
efficaces pour dégager les sécrétions. Etant donné que les répondants
pouvaient identifier plus d'un choix, la valeur exprimée référe non pas
3 un pourcentage, mais bien au nombre de fois que l'item a été sélec-

tionné.
16 200 30 40 50 60 70 80 ¢C
v L H b I 1 1 i 1

Sports 5.1

Rire : 3g

Monter et descendre les escaliers 21

Chanter b 13

Yoga Loty

AUTRES ACTIVITES IDENTIFIEES PAR LES REPONDANTS:

Prendre des marches, drainage autogéne, tousser pour dégager, aéroscls,
trempoline, exercices aérobiques, forcer physiquement, faire de la muscu-
lature, jouer d'un instrument a vent, course, danse.

ACTIVITES SPGRTIVES

3“/9

Pratiquez-vous des aponts?
35%

35 O 1 ou 2 fois par semaine
225 B 3 ou 4 fois par semaine
212 Bl 1 ou 2 fois par mois

18% B4 Jamais

o1% " 3% [J Presque a tous les jours

23
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ACTIVITES SPORTIVES

Le présent graphique présente les activités sportives auxquelles s'adonnent
les répondants. La valeur exprimée référe au nombre de fois qu'une activité
sportive a été suggérée,

10 20 30 40 50 BC 70 80 90

1 i 1 1 1 L i 1 1

Bicyclette I
Marche + Randonnée pédestre , 30
Natation ———— 7 §
Ski alpin !
Badminton L —— 13
Tennis T
Hockey I
Baseball + Balle molle 1
Course — 8
Conditionnemen: physique —_

Ski de fond — £

Danse aérobique et autre =5
Patinage o5

VOICI D'AUTRES SPORTS PRATIQUES PAR UN NOMBRE PLUS REDUIT DE PARTICIPANTS:

Basket ball (3), péche (3), planche a voile (3), raquette (3), karaté (3),
poids et altéres (3), quilles (2), ping pong (2), golf (2), soccer (2),
football (2), ski nautique {1), équitaticn (1), musculature (1), moto (1),
volley ball (1), yoga (1), rouli-roulant (1), glissade (1), chasse (1),
judo (1), ski-deo (1).

24
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McDECINES DOUCES

17%

Avez-vous déja tenté d'expénience de
médecines douces ou adtennatives (Ex.:
Acupunctunre, chinopraxie, homéopaithie,
etc. )?

COMMENTAIRES:

Dans 1'interprétation des résultats qui figurent dans la
présente section, il est important de prendre note que les dif-
férentes cliniques de f. k. d'ol proviennent les répondants n'ap-
pliquent pas exactement les mémes politiques quant a la thérapeu-

tique (entre autres, la fréquence des hospitalisations).

Dans certaines cliniques, les médecins hospitalisent leurs
bénéficiaires f.-k. au moment ou ils souffrent d'une surinfection
pulmonaire ou ressentent une détérioration de leur santé. D’'au-
tres cliniques, plus agressives dans 1'approche de la maladie,
optent pour 1'hospitalisation systématique (2 fois 1'an) dés gque
leurs bénéficiaires f.-k. répondent a certains critéres médicaux.
Aussi la fréquence des hospitalisations ne représente-elle pas
vraiment, sinon beaucoup moins qu'on pourrait le croire, une va-
leur absolue pour évaluer le degré d'atteinte d'un individu, lors-

que 1'on veut comparer les répondants d'une clinique a l'autre.
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44— LE COMITE D'ADULTES F.-K.

La présente section cherche a savoir la perception que les répon-
dants ont du Comité provincial des adultes fibro-kystiques, ainsi qu'a

déterminer les attentes qu'ils ont de cet organisme.

IMPGRTANCE D’AVOIR UN COMITE D’ADULTES F.-K,
3% <,

lzouvez-vous dmpoatant qu'id y ait un
comité d'adudtes fibro-hystiques?

9E% Oui
Reéponses rejetévs
1% E1 Non

0g

96%

SERVICES OFFERTS PAR LE CPAFK

‘ Avez-vous déé& faiz apped aux senvices
du Comizté provinciad des adudltes £.-k.?

705 O Non
30% Oui
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' S Ul T E LE cOMITE D'ADULTES F.-K.

S Ul T E LE comMITE D'ADULTES F.-K.

. 1 | f £ C
ATTENTES PAR RAPPORT AU COMITE PROVINCIAL DES ADULTES F.-K. SATISFACTION EN REGARD DES SERVICES DISPENSES

0%

Avez-vous éié satisfaii des senvices

. : o épondants en
Le présent graphique presente les principales attentes des Trépo nendus?

regard des activités que devrait dispenser le Comite proy1nc1al de? aduitgs
f._k.. Etant donné que les répondants pouvaient identifier plus d'un ¢ le
la valeur exprimée référe non pas a un pourcentage, mals bien au nombre de

fois que l'item a été sélectionne. 19% Tres satisfait
21% Sarisfait

0% B 1Insatisfait

0 Trés insatisfait

.10 20 30 40 50 60 70 80C &C

i i 1 1 1 L 1 1 \

Qu'il continue a publier SANTE VOUS BIEXN )

Qu'il informe le public sur ce qu'est la f.k. 61

COMMENTAIRES:
Qu'il aide les adolescents f.-k. au prise 57
avec des difficultés

Qu'il aide l'Asscciation québécoise de la f.k. 57

Nous nous réjouissons des résultats obtenus et allons essayer
3 ramassetr de l'argent pour la recherche

de répondre aux attentes exprimées.

L . Pour ce qui est des services et de leur utilisation, ajoutons

Qu'il organise des rencontres d information 51 ) : . . . .
que Santé Vous Bien fait aussi grandement partie de ces services.
Il permet de vaincre les barriéres géographiques. Parmi les nou-

. 3 ) our 1l'employeur 41 g G o : i

Qu'il produise une brochure p S veaux défis que le Comité se donne, il y a justement d'aller plus
afin de mieux l'informer sur la maladie . e % . ; c . : ¢
loin dans cette libération des contraintes géographiques. Ainsi

Qu'il organise des rencontres. afin que nous =37 de nouvelles stratégies pour rejoindre plus d'adultes f.-k. sont
s - ; naitre . ’ . i indre .
puissions mieux nous con envisagées, elles devraient étre utilisées prochainement.
Qu'il intervienne aupreés du directeur de ma i
clinique afin de changer des choses qui

m'embétent

Qu'il m'aide & trouver un emploil IN— .
S5 - SANTE VOUS BIEN

AUTRES ATTENTES EXPRIMEES PAR LES REPONDANTS
gepis el & . upres des gouvernements ) . . . . ' N
83'3 ;?;?EEHZZUE;EZS o s g devenir une entité crédible auprés des La présente section cherche a savoir la perception qu'ont les ré

médecins, des comités de parents, etc. ’ e £ . pondants de Santé Vous Bien; ainsi qu'a déterminer les attentes qu'ils
*Qu'i i ftre ladie lors de campagnes de financem
#*Qu'il fasse mieux connaltre la ma

*Qu'il présente des études sur des moyens de traitement alternmatifs ont d'un bulletin d'information, prendre connaissance des informations

qu'ils aimeraient avoir, connaltre leurs suggestions.
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SANTE VOUS BIEN

EVALUATION DU DOCUMENT D'

2%

39%

INFORMATION

Ce qui m'inzténesse de pldus dans le

document d'information SANTE VOUS BIEN
G AR ”

39% [ Trés intéressant

59%
39% Intéressant
2% [0 Ennuveux
11 oAl
NOM DU DOCUMENT
Le nom du documenit d'infoamaiion SANTE
VOUS BIEN vous plaii-id?
31%
12 ] Oui. i1 doit étre conservé
KRR Oui, mais on peut le modifier
61% Bl hon, mais pas au point de le modifier

Ko, 1l doit etre changé

FREQUENCE DES PUBLICATIONS

1%

SANTE VOUS BIEN est produit 2 fodls pax
année, 40it juin et décembre. Je taouve
qu'id devrait paraliae..

47%

41 [0 ¢ fois par anné.
31 B 2 fois par année
+21% B 3 fois par année

1= [0 1 fcis par année

29
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SANTE VOUS BIEN

NOMBRc Dt PAGE

Le nombre de page de SANTE VOUS BIEN
devrait se Adimiter & combien de pages?

86% [J Laissé & la discrétion de 1'éditeur
7% Environ 10 pages
4% B Environ 25 pages
2% B4 Environ 30 pages
2% [J Environ 20 page:
1% J Environ 15 pages

ABONNES A SANTE VOUS BIEN

16%

Actuelddemenit SANTE VOUS BIEN est dis-
Zalbué aux adudites fL.-kR. (16 ans et plus)
ain4di qu'aux dinteavenanits (Ex.: Médecinas,
phusiothénapeutes, etc./.

17% . . . P
devauit 8ine distalbué EGALEMENT ..

w0 O A parents d'enfants f.-k. et aux ado. f.-k.
27% Camme maintenant (Adultes f.-k. + Intervenants)
17% Aux parents d'enfants f.-h.

16% P4 Auwx adolescents de 11 & 16 ans

i g iy o
e taouve qu L4

INFORMATION SUR LES CLINIQUES F.K.

2%
Adimeriez-vous Zarouven dans voinre docu-

ment d'infoamaiion SANTE VOUS BIEN une
page ol d'on parde de ce qudi se passe
dans votne cdindique?

F57i7] B oOui
21% P4 Indifféren:

2z O ren
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SANTE VOUS BIEN

Le graphique suivant présente par ordre de préférence les différents types
Etant donné que les participants
pouvaient identifier plus d'un choix, la valeur exprimée référe non pas a

un pourcentage, mais bien au nombre de fois que l'item a été sélectionné en

d'articles qui composent SANTE VOUS BIEN.

raison de l'intérét suscité.

Articles médicaux

Témoignages d'adultes f.-k.

Interviews

Information générale

Enquétes sur le vécu des adultes f.-k.
Bandes illustrées

Articles sur la mode

PREFERENCES PAR RAPPORT AUX TYPES DARTICLES

10 26 30 40 50 60

-
-

7C

B0 6(

[o%]
to

~D
-~

CHRONIQUE SANTE

3%

v O oui
[EE. indifiérent
3% D Non

Aimeniez-vous trouven dana SANTE VOUS
BIEN une chronique o un médecin aépond
aux quesiions des ldecteuns?

——DOSSIER
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SANTE VOUS BIEN

Le graphique suivant présente par ordre d'importance les principaux sujets
que les répondants voudraient voir traiter dans les prochains numéros de

Etant donné que les répondants pouvaient identifier plus
d'un choix, la valeur exprimée référe non pas a un pourcentage, mais bien

SANTE VOUS BIEN.

au nombre de fois que le sujet a été sélectionné.

La stérilité

Les antibios et les effets secondaires

La recherche

La vie de couple des personnes f.-k.

Le stress et les techniques de relaxation
La relation médecin-patient

£

L'alimentation et la personne f.-k.
L'activité physique et la personne f.-k.
L'insémination chez les personnes f.-k.
Les médecines douces

La contamination entre patients f.-k.

Les greffes pulmonaires ou coeur—poumons

AUTRES SUJETS SUGGERES PAR LES REPONDANTS

*Lettres ouvertes anonymes
*Témoignages anonymes
*Tribune libre

*Courier du lecteur

SUJETS QUE L‘ON VOUDRAIT VOIR TRAITER DANS SANTE VOUS BIEN

10 206 30 40 50 60 70 80 &L
% T ) PO W W SR TR |
47
47

41

*Evénements sociaux et sportifs parainnés par le CPAFK

*Grossesses chez les femmes f.-k.
*Drainage autogeéne
*Méziere

*Parler des effets de 1’

"antigvmnastique"
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COMMENTAIRES :

Ici aussi, nous sommes heureux des résultats obtenus. Quel-
ques suggestions se sont déja concrétisées - par exemple la créa-
tion de la chronique santé -, et d‘autpes sont en voie d'étre réa-
lisées. Si vous avez des commentaires sur SVB ou des suggestions
a nous faire, n'hésitez pas, communiquez-les nous. C'est notre

priorité de mieux répondre a vos besoins.

6— LES CAMPAGNES D'INFORMATION

. ., . ; g . _
La présente section s'intéresse a la perception qu ont les répon

dants de 1'information véhiculée par la publicité, au sujet de la fi-

brose kystique.

PUBLICITE SUR LA FIBROSE KYSTIQUE

3%

Dirnieg-vous que da pubdicité sun da
fibrose Rystique...?

2tk 32% [0 pramotise la maladie et les réalité qui 1'entourent

32% B4 Je ne saurais dire

24% Présente de fagon exacte la maladie et les réalités qui 1'entourent
9% Sous—£value la gravité de la maladie et des réalités qui I¥entourent
3% [0 N'attire pas du toul mon attencion
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Ul T E LES cAMPAGNES D' INFORMAT ION

IMPACT DE LA PUBLICITE

%

Lorsque voua negandez, disez'iou eniendegz
de da publiciié sun da Librose kystigue,

13% " e 3
. étes-vous généralement. ..

O  1ntéressé
60% 16% Choqué par le propos
13% Troublé par le propos
10% Indifférent

16%

REPERCUSSTONS DE LA PUBLICITE

D'aprés vous gqueddes sonit les zépercus-
sions de ce type de publicité?

02% [0 avcune de ces réponses
36% M'aide en penmettant aux autres de mieux me camprendre
228 B Me nuit en dommant aux autres une mauvaise idéc de cu que je vy

CONNAISSANCES DE LA POPULATION EN GENERAL

16%

Dirniez-vous gue da pupulaiion en génénral
croit Zougouns que da fibrose Rysitigue est
une madadie qui touche uniqguemenit des en-
fants?

21%
63% D Qui

21% Je ne sais pas
1ex [ ner

34
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LA PUBLICITE ET LA PITIE

17%

Trnouvez-vous que da pitié est véhicudée
par da publicité?

58% 582 ] oui
25% Non
17% Je ne sais pas

25%

LA PITIE EN TANT QU'OUTIL DE PROMOTION

7%

Croyez-vous qu'id s0it possible de Zou-
cher d'attention du publdic au moyen de
pubiicité ne véhicudanit pas da piiié?

-t [ oui
15 B Nor
7% @ Aucune reponsc

LES ADULTES F.-K. ET LA PUBLICITE

7% 3%

Trnouvez-vous que da publicité devradil
faine mention de l'existence d'aaudites
fibro-kystiqueas?

90% [ oui
% B Je ne sais pas

: 3% [___] Non

90%
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LES CAMPAGNES D' INFORMATION

COMMENTAIRES:

Si 1'opinion est partagée quant & la perception de la publi-

cité en général, deux thémes font plus l'unanimité: la pitié et

1'adulte fibro-kystique.
‘ n'est pas

La pitié un bon outil de promotion et la majorité

croit qu'il est possible de toucher autrement l'attention
blic.

En ce qui a trait au théme de 1'adulte fibro-kystique, une

du pu-

forte proportion d'adultes croient qu'il est préférable de bien
informer la population en général, donc de faire mention des adul-
tes fibro-kystiques dans la

publicité; ce qui n'est pas le cas

selon une grande partie des répondants.

CONCLUSION

Peut-on parler d'un portrait +type de la personne atteinte de fi-
fait d'en
1'individu entretient avec lui-méme, les autres et la vie
attitudes doit

pour optimaliser ses chances de

brose kystique? En quoi le étre atteint modifie-t-il les
rapports que
Au cours de son quelles

en général? développement,

développer un individu fibro-kystique
survie et 1'assurer d'une vie épanouissante?

Bien que 1'objet d'une telle enquéte soit de développer une meil-
leure compréhension de la personne f.-k., son principal mérite est de
permettre de stimuler la réflexion et d'ouvrir des pistes de recherche.

Dans la mesure ol la santé est percue comme une dynamique complexe
entre le corps et 1'esprit, il devient important de trouver des straté-
I1 faut

stimuler le monde universitaire pour qu'il étende son champ d'action a

gies pour démontrer 1'intérét de la recherche psycho-sociale.

la fibrose kystique et surtout amener la Fondation canadienne de la

fibrose kystique & reconnaitre 1la place que doit tenir la recherche

psycho-sociale a c6té de la recherche bio-médicale.
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Rachel St-Yean

L' espinance et la joce de uiune’ .

par Rachel ST-JEAN
Hull

Je suis née a St-André Avellin en mai 1959, 5°¢ d'une famille de

6 enfants. J'ai eu une enfance trés heureuse, malgré

épreuves qui ont jalonné ma vie.

n a diagnostigué ma
fibrose kystigque a
i'4age de 8 ans, c'est-

a-dire en 1967, a la
suite de 1'hospitalisa-
tion de mon frere Denis
(alors agé de 12 ans) a

Ste-Justine de Mont-

1'hépital

réal. On l'avait soigné pour la
tuberculose dans un sanatorium,
ignorant qu'il était n fait

atteint de la fibrose kystigue.
711 est décédé 3 ans plus tard a
1'Hépital du Sacré-Coeur de Hull
aujourd'hui appelé C.H.R.O..

4 Pendant mes 13 premiéres
années, j'ali vécu en campagne.
Cela me fut treées agréable et
trés profitable. Les activiteés
de plein air m'ont beaucoup
aidée 2 demeurer active et en
bonne santé, car Jje n'ali connu
1'hospitalisation qu'2 18 ans.
J'ai eu 1'occasion d'aller en
colonie de vacances au Camp-
école Trois-saumons & Québec a
1'4ge de 10 et 11 ans; J'en
garde un trés bon souvenir.

4 A 16 ans, j'ai fait un trés
beau voyvage d'étudiant de 12
jours & Rome. Ce fut une expé-
rience inoubliable. J'ai termi-

les nombreuses

né mes études secondaires a 18
ans avec un dipléme de secrétai-
re juridigue. Heureusement, 3Je
n'ai pas été hospitalisée durant
mes études. Ma premiére hospi-
talisation, mise & part «celle de
mon diagnostic de £.k., a eu lieu
en septembre 1977 aprés avoir
joué, involontairement a cause
des circonstances imprévues, au
soccer sous la pluie.

4 Deux ans plus
réussi & me trouver un emplel a
plein temps chez un grossiste en
guincaillerie comme commis-secre-
taire. C'est &8 partir de cette
période que ma santé a commencé 2
se détériorer et que j'ai di etre
hospitalisée a plusieurs reprises
au C.H.R.O.. Aprés 4 ans, J'al
pris 1la décision de quitter mon
emploi, les conditions de travail
étant défavorables & ma santé.
Raymond, mon fiancé, était d'ac-
cord avec cette décision et m'z
encouragée a demeurer & la mai-
son. C'est ce que je souhaitais
depuis que j'étais toute jeune et
ie ne 1'ai jamais regretté.

tard, Jj'ai

4 Je me suis mariée peu apres,
le 4 juin 1983 avec Raymond, un

=
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Rackel St-YJean

"L esperance et la joie de uiune .

‘du Seigneur.

homme dévoué et généreux. Cela
faisait & peine 2 mois gue nous

étions mariés lorsque ma mere
est décédée a la suite d'un can-
cer gqu'elle combattait depuis 2
ans. Ce fut pour moi un déchi-
rement profond. Je me rappelle
toutes ces années gue NOUsS avons
vécues ensemble partageant nos
joies et nos peines. Ma mére
était toujours la pour nous en-
courager par ses paroles, son
exemple et sa foi chrétienne,
malgré les épreuves dui nous
affligeaient.

4 Depuis notre mariage, nous
sommes engagés comme couple dans
notre paroisse. N'ayant pas
d'enfants, on se dévoue davanta-
ge pour l1'Eglise. Pour ma part,
j'étais déja engagée dans plu-
sieurs pastorales, dont le sa-
crement du pardon, premiére com-
munion, confirmation; en plus
d'animer le chant & nos soirées
de priéres du Renouveau Charis-
matigque. Je dois dire gque j'ai-
me beaucoup chanter les chants
Ce groupe de prie-
re dont nous sommes responsables
zujourd'hui est pour nous un
iieu de rencontre privilégié
avec le Seigneur par le chant,
la priére spontanée, la parole
de Dieu et le témoignage.

4 Nous avons été animateurs
pendant quatre ans a la pastora-
ie de baptéme. Nous avons fait
de l'animation dans le mouvement
Scouts et Guides, <chez les E-
claireurs (gargons de 12-13
ans), ensuite chez les Jeannet-
tes (filles de 9-11 ans). Nous
avons 2abandonné cette activiteé
cet automne, parce gue J'ail éte

hospitalisée 5 fois depuis un
an. Nous avions trop d'engage-
ments ern méme temps, cela m'a
rendue plus vulnérable aux intec-
tions, & cause de la fatigue
accumul ée. Pour nous et pour
les Jeannettes, 1la séparation a
été difficile a cause de notre
amitié, mais elles ont compris
que 1la fibrose kystique rendait
ma santé fragile.

4 Cet automne, Raymond et moi,
nous avons commencé un cours du
soir en animation de pastorale
d'une durée de deux ans, donne
par 1le College Marie-Victorin.
Pour mon stage d'expérience pra-
tigue, j'ai choisi 1le milieu
scolaire. Une fois le cours
terminé, j'aimerais bien devenir
animatrice de ©pastorale aupreés
des jeunes du primailre.

4 En somme, toutes ces expe-
riences nous ont beaucoup en-

richis, car il y a plus de plai-
sir & donner gqu'a recevolr. A
travers tous ces engagements,

nous voulons partager avec les
autres ce gue nous avons regu,
c'est-a-dire: 1'espérance et la
joie de wvivre. La vie vaut
toujours la peine d'étre vécue,
d'autant plus si on 1la regarde
avec les yeux de la foi, quelles
que soient nos limites et notre
pauvreté.

4 Je remercie le Seigneur pour

le don de ia vie et la £foi de
mes parents, pour tout 1'amour
gqu'ils m'ont donné, 1ils m'ont
toujours appris a é€tre joyeuse
dans 1'espérance, courageuse
dans 1'épreuve et persévérante
dans la priere. Et je remercile

le Seigneur pour
m'a donné & aimer et pour ma
famille dans laguelle j'ai gran-
di dans 1'amour. <

1'époux gqu'lIl

Sincérement, Rachel

38



——GURRESPONDANCESs=m

pPar Dr Michel RUEL
CHUL

Québec

La  44ibrose hystique  nend-elle
invulnérable aux  troublesr de notrne
Asociéts 7

L'anténiosclénose, 4Les maladies
candiagues, Le diabete, etc., sont des
maladies qui nésultent, semble-t-iL,
d’une mawaise alimentation. Comment se
faitil que nos didtes n’'en tiennent pas

~compie 7
Un amateun de Supern MiLh-shahe

I slagit d'un sujet font complexc.
Disons  tout d'abornd que £'anténdosclé-
nose et La maladie carndiaque artérnics-
cléneuse qui en découle sont suntout
favornisées pan 4 factewrs prinedpaws,
soit: L'henédité, Le tobagisme, £'hypen-
tension anténielle ot £'élévation de fa
quantité des graisses ( triglicéride et
chofesténol) dans Le sang. Ce dewvidien
facteun n'est pas  causé seulement parn
we "muwaise alimentation” :  des mala-
dies hérnéditaines et un muvails §onc-
Tionnement de différnents ongancs Yy sont
souvent Ampliqués. Dans 4La {ibrnose
kystique, en ce qui concewe Les grais-
A4, Lo probliome majeun en est un
d'absorption nsuffisante, de sonte que

Chroncigue

SANTE

. hement de

La Quwttbte de gnas dans Le sang est
plutit abaissée. Les enzymes pancria-
tiques et La digte ‘"adche" visent @
nowmalisen La situation, soit élevern
Les gnaisses a4 un niveaw noumal; ceci
est  essentiel, can 4Leos graisses Aont
nécessaines auw bon 4fonctionnement de
L' onganisme.

Quant au diabete, c'est une maladie
plus {fréquente dans Lo population
$ibro-hystique que dans La population
eh génénal. Elle est causrée par un
mangue d'dinsubine di 4@ un pancnéas
malade qui n'est plus capable d'en
produine subdisamment et non pas wun
exces de Auone. Donc, en ce qul
concenne Le  traitement, Lo plus
Amportant est de fowmnin L'insubfine en
injection pour pallien au mangue
d'insuline séenstie pan Lo pancrdas.

Quant aux suenes, L2 ne faut pas Les
éliminen completement, carn ALs sont,
eux aussi, nécessaines au bon §onction-
£'onganisme; on éuitena
toutefois Les sucnes concentnds chez
Les diabétiques ( chocolat, dessernts

.
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SANTE

Auends). Aprnes  cette E,onguz mise au
point, nevenons aux questions initiales:

A - non, <La {ibriose hyw{,quz.na
nend pas  Anvulnénable au.x maladies
clties plus hau/t malgnd qu’'elle tende
natunelleoment & abaisstern Le faux de
graisse dans Le sang.

B - Los didtéticiens adaptent spé-
cifiquement Les didtes powrn visen deux
buts: d'abond founnin A fisamment de
calonies, de graisses, de sucrnes, de
protéines et de vitamines pourn rnépondre
aux. besoins de 4L£'organisme, ensuite
muintenin des Faux nowmaux (ni élevés,
ni bas) de sucre et de graisse dans Le

e & oo

On vient de m'apprendre que des 4in-
fections peuvent cauwsen wne glycémie
twp haute dans Lo sang. Mol, Lonsque
j'lai une dnfection pulmonaire, ]
Lens plus faible, alons je prends plus
de sucne. Dols-je awiten de Le faine?

Un vendewn de bonbon

Chez fLes 4{ibro- }w&bc.qu,e/s porteurns
d'un diabete ouw d'un pm—d/(,a_bm {An-
tolénance aw glucose), mais non chez £es
autres  fibro- hquue,s. Un Atrness
physique aige, el qu'une infection
pulmonaine peut amenern une augmentation
du taux de sucrne dans Lo sang. Touwte-
fois, cette augmen,ta,ti.on n'est génénale-
ment pas tres Admporntante et ne donne
habituellement pas de symptimes et Le
tout nentre dans £'ondne avec fe tralte-
ment de £'dinfecticon. 14 faudna parfois
augmenten, chez Le diabétique, La dose
d’'nsubine temporaiement.,

la {daiblesse et La fatigue nen-
contrndes Lont  des Anfections pulmo-

naines sont dues a. L'infection elle-

méme, ainsl  qu' a {fa détérnicnation
respinatoine causée pan £'infection et
non parn Les varniations du taux de Aucre
dans £e sang. IL ne J$aut done pas 4e
priven de 4ucre., ni en prendre de fagon
excessive; AL $aut continuen La diete
habituelle déja ajustée par votne

R

unm.ww_sLwa~kyMue,ma.d,{,tqua‘

Lo  cyclosporine qu’on prend apres une
grefde nend Ampuissant. Est-ce que
c'est vual ?  Les antibiotiques nendent
Lo onganes Asexuels plus sensibles aux
attaques bacténiennes, avec fa cyclo-
Aponine, est-ce que ¢a va étrne pine 7
Don Juan

A - L'impuissance sexuelle n'est
pas un edfet secondaine nreconnu de £a
cyclosponine.

B - Les antibiotiques piis pan voie
onakbe o intra-velneuse  peuvent
davornisen des uu;e.c;bwm vaginales, non
pas bactéiniennes, mais a champignon.

Quant a 4La cyclosponine, ce n'est
pas un antibilotique, mais un médicament
qui  diminue L£'immuniti (Les forces de
2 onganiane Auttant contne fes fonces
étrangenes) . C'est ce médicament qudi
penunet de tolérnen un ongane étrnangen
dans £e cadrne d'une greffe; en contre-
partic, AL peut auwssl favornisen La
suwnvenue de  différnentes dnfections,
mis  pas Apécialement Les Anfectionsd
gynécobogiques.

R

Vows avez ded questions & posen ail
docteun Ruel, n'hésitez pasr & nows La
$aine parnvenirn. N’ ayez aucune crainte.
I suféit de nous éenine en signant
d'un pseudonyme &:

CHRONIQUE SANTE
COMITE PROVINCIAL
DES ADULTES F.-K.

629 Prince-Anthun, cuest

Montrsal, P. Q.
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