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Mot du nédacteur

par Christian Auclair

%ﬁm‘“’% 188 est annivé! Les vacancesd sui-
hﬁ% vent; elles Ae gont déji attendre.
@1 Powtr vous peunettre d'oublien Les dou-
gg!p,s Louns de cette attente, Santé Vous Bien
(SUB) vows apporte une bouffée d'ain §rais.

AL menw, vous trowverez un dossien suwn Le
diabete et Les §ibros qui se piquent; une Rubrii-
que. de La Francophonie placée bous Le Signe de
La divernsite; un texte sun L'estime de sod;
divers témoignages; ete.

Comme. vowd pouvez Le constaten, §idéles a
notne trhadition, nows vous avonsd composd une
carnte ol La varidtd est au menw.

Je vous entretiens de La tradition, can un
annivernsaire comme celul cblébni auw  dewndier
numéno est souvent £'oceasion, £'é€iment déclen-
cheun, d'un processs de réévaluation de beb
buts.  Awssl, Le dixiéme numérno de SUB tenminé,
nows n'avons pas échappé & ce type de néflexion.

Ce {fut alons L'occasion de confiumern —- et
muintenant de nrbaffiumen -- notre confiance
dans Les buts qui avaient jusqu’'da muintenant
dictéd notre conduite. I[€4 e veulent Le neflet
des objectifs dw Comité des adultes. Ces objec-
tifs sont L'hénitage du projet mis en branle parn
Les {4ondateuns du Comitéd et de SUB. En quodi
consistent-ila? Prénern La qualité de vde ded
adultes 4§ibro-hystiques; donnen des moyens aux
adultes dans Leurn quite d'autonomie. Un de ces
moyens, croyons—-nowsd, est une meillewrne communi-
cation entre Les adultes, et La diffdusion d'une
Anfonmation de qualité grandissante. Pourn y
parwenin, nows devons tichen de népondrne & tou-
tes Les attentes, o tows Les goltts, ainsl que
trowven Les sujets et Les questions qui préoccu-
pent (ou tinaillent) ALes adultes §ibro-hysti-
ques., Mieux, nouws devons allen aw devant de ces
questions et, suntowt, donnen ALes moyens qui
peunettent & nos Lecteuns de poussern plus Loin
Leun questionnement et d'approfondin Lewr vision
de L'adulte §.-h. & La {in du XX+ sidcle.

Volld Lot Lignes maitresses qui conditionnent
R'édition d'un numérno de Santé Vous Blen. Vous
avez des suggestions, des néactions, alorns éenl-
vez-nows. Nows sommes passés & cdté de vos
préoceupations, comuniquez—~£es nous!

Bonned vacances [ 1!

“QW’
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REGARD DU
DR CLAUDE ROY

par Laval de Launiere,Conseiller d’orientation

e docteur Claude Roy, pédiatre, gastroentérologue
.{ et nutritionniste, est connu a4 travers Ile monde
.%%] pour ses recherches touchant la fibrose kystique.
54 Gradué en médecine A 1'Université Laval, il a
Poes] poursuivi sa formation a 1'Université McGill, au
= Harvard Medical School et au Health Sciences

Center de 1'Université du Colorado. A cette derniére, on
lui attribua le poste de Professeur adjoint et finalement,

celui de Professeur agréé.

En 1971, lui et sa famille

choisissent de revenir au Québec o) ne cesseront de
s'affirmer ses intéréts pour la fibrose kystique, plus

particuliérement pour tous

les aspects touchant la

nutrition et les complications digestives et hépatiques de

la maladie.

SVB Quelle a été 1la
principale contribution de
la gastroentérologie pour le
traitement de la fibrose

kystique?

Dr ROY Nous sommes un des
groupes 4 avoir trés préco-
cement mis en évidence la
relation entre la malnutri-
tion et 1'espérance de vie
des personnes atteintes de
fibrose kystique. Depuis
lors, les priorités ont été
placées du cb6té du support
nutritionnel ce qui a fait,
4 mon avis, que 1'espérance
de vie s'est beaucoup amé-
liorée au cours de la der-
niére décennie., De 4 ans
qu'elle était dans les
années soixante, elle se
situe maintenant entre 26 et
30 ans. Cette amélioration

spectaculaire de 1'espérance
de vie, qu'on a connue
principalement dans les
années 70; semble avoir
atteint un certain plateau
depuis 1982-1983. Avec les
moyens gque nous avons ac—
tuellement, c'est-a—dire, la
réalimentation, la préven-—
tion de la . nutrition, la
correction optimale de la
malabsorption secondaire A&
1'insuffisance pancréatique,
nous ne Ccroyons pas pouvoir
contribuer beaucoup plus &
1'espérance de vie, On
comprend pourquoi, aux
niveaux national et interna-
tional, la priorité est
maintenant donnée & la
recherche fondamentale c6té
génétique ou cdté comporte-
mental de la maladie. Il ne
faut pas s'illusionner.
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Méme avec 1'amélioration de
la physiothérapie, de 1'an-
tibiothérapie et du support

nutritionnel, on ne fait que
traiter les symptdmes et les
complications de la maladie.
I1 faut trouver la clé de
vofite de cette maladie pour
avoir les moyens techniques
de s'y attaquer directement.

SVB On vous identifie
beaucoup aux recherches qui
ont porté sur la taurine.
Comment cette belle aventure
scientifique a-t-elle débuté
et ol en é&tes-vous aujour-
d'hui?

Dr ROY En 1977, nous avons
été les premiers au monde &
mettre en évidence que la
déficience en enzymes pan-—
créatiques n'était pas le
seul probléme lié a la
malabsorption des aliments.
Il y avait un autre versant
4 ce probléme de malabsorp-
tion, de mal digestion,
qu'il nous fallait explorer.
Il fallait regarder du cdté
des acides biliaires qui
doivent &tre disponibles en
quantité suffisante pour
1'absorption optimale des
graisses. Nous avons regardé
le profil des acides biliai-
res chez les patients fibro-
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kystiques. Nous avons alors
réalisé qu'il y avait insuf-
fisance de taurine, une
acide aminée qui constitue
un élément clé dans la
synthése des acides biliai-
res et qui, bien que présen-
te dans tous nos aliments,
ne peut pas étre synthétisée
par l'individu. Pour sup-
pléer & ce manque, restait
la possibilité que le pa-
tient prenne de la taurine.

Autrement dit, la source
principale de taurine vient
de notre diéte. Lorsqu'un
individu est atteint de
fibrose kystique, il perd
beaucoup d'acide biliaire
par ses selles. Simulta-
nément, il perd beaucoup de
taurine, ce qui provoque une
déficience de cette acide
aminée qui doit &tre compen-—
sée par un ajout diététique.
Nos travaux ont démontré que
1'ajout de taurine dans la
diéte de patients fibro-
kystiques peut effectivement
améliorer le  pourcentage
d'absorption des graisses.

SVB 11 semble y avoir
un probléme touchant 1la
production pharmaceutique de
la taurine et par consé-
quent, sa commercialisation.

Dr ROY Il y a un brevet
d'invention qui a été pris
par une compagnie pharmaceu-
tique américaine pour sa
mise en marché. Cependant,
les décisions finales n'ont
pas encore été prises.
Quoiqu'il en soit, la tauri-
ne est disponible dans les
magasinse d'aliments natu-
rels. On sait que la tauri-

ne est fabriquée synthéti-
quement au Japon et que le
produit  est relativement
pur. Il est inoffensif. Il
ne s'agit que d'un supplé-
ment diététique.

SVB Quels sont les
patients f.-k. les plus
susceptibles de profiter des
bienfaits de la taurine?

Dr ROY Les patients f.-k.
qui présentent une malab-
sorption importante des
graisses malgré la prise
optimale d'enzymes pancréa-
tiques. C'est la catégorie
de patients qui profite-
raient le plus de la supplé-
mentation en taurine.

SVB ' Diriez-vous que les
personnes f.-k. gagneraient
4 consommer de la taurine et
ce, indépendamment de ce que
réveélent les tests touchant
1'absorption des graisses?

Dr ROY C'est wune autre
dimension que nous sommes &
explorer. En laboratoire,
en tout cas, la taurine
semble avoir un effet pro-
tecteur contre des complica-
tions  touchant certaines
maladies hépatiques. On
sait qu'une des complica-
tions rencontrée de plus en
plus fréquemment dans 1la
fibrose kystique est la
cirrhose du foie. Par con-
tre, on ne sait pas encore
jusqu'a quel point 1la tau-
rine pourrait avoir un effet
protecteur sur cette compli-
cation.

Chez 1'animal, le
rat et le cobaye, certaines
formes de maladie hépatique,
induites expérimentalement
en laboratoire, peuvent é&tre
prévenues par une supplémen-—
tation de taurine dans la
didte. Le versant clinique
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de cette étude n'a pas été
fait, cela constitue un défi
pour les prochaines années.
Eventuellement, peut—étre la
taurine sera-t-elle suggérée
pour toutes les personnes
atteintes de fibrose kysti-

que,  quel que soit leur

degré de malabsorption des
graisses.

SVB Un certain nombre
de personnes f.,-k. rencon-
trent des problémes d'hyper-
tension portale. Pourriez-
vous nous dire en quoi
consiste ce probléme?

Dr ROY L'hypertension por-
tale est lide &4 une modifi-
cation de la circulation
sanguine & travers le foie.
Cette modification est due a
une transformation de la
consistance du foie qui en
devenant plus dur et cica-
triciel empéche toute 1la
circulation sanguine venant
de 1'intestin, des organes
abdominaux, de cheminer
normalement jusqu'au foie.
Le foie étant malade, cette
circulation se fait donc
mal. Pour se défendre
contre cette accumulation de
sang qui se trouve en amont
du foie, 1l'organisme va
essayer d'établir des cir-
cuits pour contourner le
foie. En contournant le
foie, de facon a4 ce que le
sang venant des organes
intestinaux soit retourné a
la circulation, il se déve-
loppe, comme je viens de le
souligner, une circulation
paralléle qu'on dit "colaté-—
rale". Souvent, cette circu-
lation colatérale donne
naissance 4 des varices au
niveau de 1'oesophage. Ces
varices peuvent saigner et
entrainer des complications

graves. i
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SVB Existe-t-il une
facon de contourner le
probléme ou d'en atténuer
les effets?

Dr ROY L'hypertension por-
tale qui se présente chez
les patients atteints de
fibrose kystique se traite
comme celle qu'on retrouve
dans d'autres maladies hépa-
tiques touchant la popula-
tion en général. S'il y a
saignement, nous traitons de
facon agressive en utilisant
un procédé technique qu'on
appelle la "sclérothérapie".
On procéde a la sclérothéra-~
pie des veines qui se si-
tuent au niveau de 1'oeso-
phage et qui sont en général
responsables des saigne—~
ments, comme on fait un peu
la sclérothérapie des vari-
ces sur les jambes.

Pour ce qui est de
la prévention de la cirrho-
se, responsable de 1'hyper-—
tension portale, nous n'a-
vons pas de thérapeutiques
particuliéres 4 suggérer.
Cependant, il faut souligner
qu'il y a deux études dans
le monde, une suisse et une
italienne, qui suggérent que
1'administration de 1'acide
ursodeoxycholique puisse,
disons, améliorer les épreu-—
ves de fonction hépatique
chez les patients fibro-
kystiques. Par contre, on
ne sait pas si cette théra-
peutique pourrait étre uti-
lisée pour prévenir le déve-
loppement de la cirrhose.

SVB Peut-on penser a la
transplantation de foie dans
les cas extrémes?

Dr ROY A ce jour, il y
aurait eu une dizaine de
transplantations de foie
dans le monde pratiquées sur
des personnes atteintes de
fibrose kystique. D'aprés
ce que je sais, sept d'entre
elles auraient survécu, ce
qui est fort encourageant.
La transplantation de foie
doit @&tre entreprise chez
les patients f.-k. qui ont
une fonction pulmonaire bien
conservée et dont le foie se
détériore de maniére extré-
mement rapide.

La transplantation
du poumon et du foie est
quelque chose & envisager
pour 1'avenir. Une équipe
de Pittsburg a fait cette
exercice chez un patient
fibro-kystique. En Angle-
terre, également, je crois.

SVB Quelle est votre
position par rapport aux
transplantations?

Dr ROY Cette aventure de
la transplantation représen-
te un espoir auquel on doit
s 'accrocher pour le moment.
La technologie permet d'as-—
surer une survie qui, 4 mon
avis, est trés respectable.
Je crois que la
transplantation pulmonaire,
entre autres, va s'inscrire
trés rapidement non pas
comme un traitement expéri-
mental, comme elle 1'est
actuellement, mais comme un
traitement disponible pour
tous les patients f.—-k. dont
la fonction pulmonaire s'est
détériorée et pour laquelle,
il n'existe pas de solutions
de rechange. C'est vraiment
le recours ultime dans le
traitement de la maladie.

SVB Pour terminer,
quels sont vos grands pro-
jets pour 1'avenir?
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Dr ROY Nous avons actuel-
lement un projet qui nous
enthousiasme énormément et
pour lequel on vient d'obte-
nir des fonds substantiels
de la part du Conseil Natio-
nal de Recherche du Canada.

Nous sommes & re-
garder actuellement le rdle
des radicaux 1libres dans la
progression de la maladie.
Les radicaux libres sont des
substances toxiques qui
viennent de la dégradation
des acides gras.

L'accumulation de
radicaux libres peut é&tre
prévenue par l'action de
certaines vitamines et
minéraux. La vitamine E,
particuliérement, la vitami-
ne A, la vitamine C, le zinc
et le silicium. Etant donné
gque les patients fibro-
kystique ont des problémes
du cété vitaminique, zinc et
silicium et qu'en plus, les
infections pulmonaire don-
nent naissance A4 ces radi-
caux libres, vous comprenez
1'intérét que représente
pour  nous 1'étude des
radicaux libres. Nous avons
de bonnes raisons de ecroire
que les radicaux libres
jouent un réle important
dans la progression de la
maladie et peut—étre dans
les défenses immunitaires de
1'organisme.

Un chercheur d'Ams-
terdam arrive le premier
juillet; il nous aidera &
travailler sur ce sujet. A
1'automne nous allons adres-—
ser une demande d'aide
financiére a4 1la Fondation
canadienne de 1la fibrose
kystique de facon & suppor-
ter cet effort.

SVB Merci docteur Roy
d'avoir bien voulu partager
votre précieux temps.[]
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MA RAISON DE VIVRE

par Marc Raymond

Il m'a été proposé d'écrire un article sur mon expérience personnelle en
tant que personne atteinte de fibrose kystique. Je suis heureux de pouvoir
participer & cette édition de "Santé Vous Bien".

------ e me présente, Je m'appelle Marc
R Raymond, originaire du Nord du Qué-
bec (1'Abitibi) et maintenant &gé
de 23 ans. Il y a déja 17 ans que
le Dr Lasalle a diagnostiqué que
j'étais fibro-kystique. Ce diag-
: nostic, et les traitements gqui ont
suivis, ont prolongé ma vie de plusieurs

années; plusieurs de ces années restent

encore & venir.
ETout jeune, j'étais souvent malade, en-

rhuné, grippé et j'avais des infections

pulmonaires; c'est ce que ma mére m'a dit,
car 4 vrai dire, je ne m'en souviens pas.
Je suis devenu de plus en plus malade et
j'al d0 faire de longs séjours a 1'hopital
de Val d'0Or. En ce temps-13, il n'y avait
aucun spécialiste pour trouver la cause de
mes nombreuses infections pulmonaires, je
m'affaiblissais et mes séjours a 1'hdpital,
passés sous la tente humnide d'oxygénation,
se prolongeaient sans cesse. Alors mes
parents ont fait appel au corps médical
pour m'examiner plus intensivement, pour
découvrir mon probléme. Voici ce que les
médecins ont répondu aprés examen de mon
cas: Je vous prie d'aller immédiatement a
1'H8pital Ste-Justine de Montréal, car je
ne donne pas plus de deux mois & vivre &
votre fils" Je n'avais que la moitié des
pounons qui oxygénaient mon systéme san-
guin.

M Savez-vous que le trajet en voiture de
Val d'or a Montréal durait dans ce temps-la
de huit & dix heures? Dés notre arrivée &
l'urgence, le Dr Lasalle m'a vu. Il m'a
pris la main pour m'observer les doigts et
la lécher sur le dessus, sans doute pour y
constater un taux de sel excessif. Il a
dit a2 ma mére: "Cet enfant est atteint de
fibrose kystique".

M Je n'ai jamais oublié ce médecin. Il a
pris les dispositions pour mon admission et
a demandé A& mes parents venus de si loin,
s'ils avaient un endroit ol loger. Par la
suite, 11 a fait venir mes fréres et ma
soeur pour leur faire passer des examens
complets. Résultats: trois sur quatre
atteints de la maladie.

M Pour moi, alors 8gé de cing ans, appren-
dre que j'étais atteint d'une maladie qui
ne guérirait Jjamais n'a pas bouleversé ma
vie sur le moment, car j'étais heureux de
nature, Une chose qui fut difficile, était
de suivre mes traitements: aérosols et
physiothérapie deux fois par jour, et en
plus de tout g¢a, penser & prendre mes pilu-
les. Nos parents faisaient des petits
CONCoUrs pour nous encourager a prendre nos
cotazymes et nos antibiotiques qui étaient
difficiles & avaler. Nous avions ume feuil-
le cadrillée sur lagquelle nous inscrivions
les médicaments pris & chaque jour. 11
suffisait de faire un X sur la case et les
pilules étaient 1a avec la feuille; les
prix étaient différentes choses, exemple:
ma premiére montre, jouet, etec... Le camp
de vacances pour les personnes malades
(camp papillon & Joliette) m'a permis de
prendre une certaine autonomie, il était &
une distance de 1200 lon de chez moi.

L’adolescence une période difficile

B Pour ce qui est de l'école, j'ai eu un
échec; je manquais peut étre de motivationm,
mais aussi je manquais souvent les cours A
cause des séjours passés a 1'hdopital. Tous
les trois mois, nous allions passer des

===
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examens & 1'HOpital Ste-Justine. Des méde-
c¢ins ne me donnaient pas plus de douze an-
nées a vivre. Un de mes amis m'a demandé
un jour: "pourquoi vas-tu A 1'école si tu
vas mourir 3 14 ou 15 ans. Je lui ai répon-
du: "mais je viens pour passer le temps
qu'il me restel"” Je suis entré au secondai-
re & 1'4ge de quatorze ans, mon but était
alors de sortir de 1'école le plus vite
possible pour profiter du temps qu'il me
restait, je ne pensais pas atteindre l'dge
de vingt ans! L'orienteur et le conseiller
de mon école n'ont pas remargqué mon problé-

me.
BUne fois 1'école quittée, je profitais de
mon temps libre (car je travaillais & temps
partiel dans un restaurant et pour mon
pére) A féter avec mes amis (es) en vivant
de la biére et de l'alcool, prenant de la
drogue (haschisch, cocaine, etc.) et je
fumis de temps & autre. Lorsque je fu-
mais, c¢'était, en partie, pour en finir
plus vite, car je savais que la cigarette,
sl elle n'est pas bonne pour les personnes
normales, représentent pour la personne
f.-k. quasiment un suicide.

B La drogue est devenue petit A& petit un
besoin chez moi; je n'avails aucun but dans
la vie. J'al pris conscience que ma vie ne
s'arrétait pas 13, 3j'ai fait alors deux
dépressions., La premiére & seize ans ou
j'envisageais de m'enlever la vie. La
deuxiéme plus tard, & 19 ans, ou l'idée du
suicide me hantait encore. J'ai dil prendre
du recul pour réévaluer ma vie. Pour le
faire j'ai quitté Montréal o0 j'avais é&-
choué quelque temps plus t6t pour me trou-
ver du travail; je suls retourné chez mes
parents pour me rétablir. Tout ¢a parait
trés déprimant et, aussi, monotone, mais je
crois qu'il y a sans doute plusieurs d'en-
tre-vous qui ont vécu une expérience simi-
laire. Car dans le temps, la médecine ne
nous permettait pas d'espérer de vivre
longtemps.

Un but dans la vie

B J'almerais partager avec vous une pensée
qui m'a aldé & m'en sortir. Ce qui m'a
permis d'oublier le suicide qui m'obsédait,
c'est de savoir que si je m'enlevais la
vie, Jéhovah, Dieu le créateur, ne m'accor-
derait pas la vie éternelle par la résur-
rection. Gréce & cette connaissance bibli-

que, j'ai pu continuer a lutter pour vivre.
B Cette connaissance, je 1'ai apprise de
mes parents étant tout petit, car ils étu-
diaient la bible consciencieusement pour
savolr si les enseignements qui sont cou-
rants chez les personnes en général étaient
bien d'origine biblique, comme le feu de
1'enfer, la trinité, 1'immortalité de 1'a-
me, qui va au ciel et pourquoi, etec. J'ai
décidé en 1986, encouragé par une tante,
d'étudier la bible avec les témoins de
Jéhovah qui étudient la bible d'un bout a
1'autre. Ils cherchent par 1'étude des
Ecritures & sulvre l'exemple des premiers
disciples du Christ, afin de trouver ume
ligne de conduite en accord avec les ensei-
gnements de Jésus Christ, le médiateur
entre Dieu et les hommes.

H L'étude m'a permis de connaitre le nom
propre de Dieu qui est Jéhovah (Exode 3:
13-15) et d'apprendre ses desseins pour
nous, les humains (voir Genése 1:28-29,
22:18. Psaumes 37: 9-11, 29), qui sont ume
nouvelle société gouvernée par le Christ ou
ni cri, ni douleur, méme la maladie et la
mort ne seront plus (Isaie 33: 24 et Apoca-
lypse 3-4). Trés bientdt, Dieu va restau-
rer la terre et 1l'humnité (Isaie 2: 2-4).
B La connaissance de ces promesses divi-
nes m'a permis, & moi et A bien d'autres,
de voir 1l'avenir d'un bon oceil. Mainte-
nant, je suls heureux de savoir que 1'huma-
nité ne s'autodétruira pas. J'ai pu me
fixer un but: faire 1la volonté de notre
créateur Jéhovah, et pouvoir espérer vivre
éternel lement sous son régne dans le bon-
heur parfait (Isaie chap. 25). Dans Jean
17: 3, nous lisons: ''ceci signifie la vie
éternelle. Qu'ils apprennent A te connai-
tre, toi le seul vrai Dieu, et celui que tu
as envoyé, Jésus Christ". Cette connais-
sance acquise me pousse a en parler avec
autrui, ce qui est en accord avec les paro-
les de Jésus (Mathieu 24: 14 et 28: 19-20;
Actes 1: 8).

B Je suis heureux d'avoir pu partager
cette connaissance avec les personnes f.-k.
et d'autres encore! Maintenant, je pour-
suls mon objectif de faire connaitre la vo-
lonté de Dieu. Aussi, pour reprendre un
domaine dans lequel j'al échoué dans le
passé, je me suis remis aux études le soir.
Je prévois suivre un cours de science:
Comptabilité informatisée et, aprés, j'en-
visage sérieusement de me marier. Oui, en
ayant une direction sage (Proverbes 2: 6-7)
et un but & atteindre, la vie est réjouis-
sante méme en étant atteint d'une maladie
chronique camme la fibrose kystique.[ ]

Merci, votre ami et lecteur de
Santé Vous Bien.
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L'ESTIME DE SOI,

UNE QUESTION DE VALEURC(S)

par Laval de Launiere
Conseiller d’orientation

ivre avec soi est une chose,
vivre heureux avec soi en est
une autre. Le présent article

g'intéresse 4 ce concept abs-

trait qu'est l'estime de soi et
tente de démontrer le réel pouvoir gue nous
avong sur son orientation.

H Nous sommes tous plus ou moins cons-
clents du temps gue nous passons a4 réflé-
chir sur nous ou & dialoguer avec nous-
ménes . Pourtant, dés que nous gquittons le
sommeil pour nous engager dans nos activi-
tés quotidiennes, nous poursulvons cette
relation avec nous-mémes qui constitue un
lieu propice a tout un questionnement sur
notre identité (Qui suis-je?), sur notre
valeur et sur notre capacité a4 rencontrer
nos attentes. Si l'intensité de ce ques-
tionnement varie d'une personne 3 1l'autre
--et selon les circonstances-- il n'en de-
meure pas moins constant.

B L'état de bien-&tre ou d'inconfort qui

accompagne cette réflexion sur soi fournit

de précieux indices pour apprécier les
sentiments gu'une personne entretient en-
vers elle-méme. Ainsi, nous dirons d'une
personne gu'elle posséde une estime de soi
positive ou négative, selon qu'elle éprouve
des sentiments agréables ou désagréables
lorsqu'elle entre en relation avec elle-
méme .

B Suivant 1le raiszonnement précédent, on
peut comprendre qgue l'estime de =so0i est le
fruit d'un processus d'évaluation impli-
guant d'une part, notre concept de soi et
d'autre part, notre systéme de valeurs. Le
concept de soi se rapporte 34 1 'ensemble
des attributs qui permettent & 1'individu
de se définir ou de se comparer aux autres.
Le systéme de wvaleurs est un systéme de
codification qui définit, en toute subjec-
tivité, le degré de désirabilitée d'un at-
tribut par rapport & un autre.

B Pour illustrer le processus d'évaluation

dont il est gquestion, prenons le cas d'une
e
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personne qui associe la valeur d'un indi-
vidu 8 sa productivité. Se percevant comme
"productive" (attribut 1ié au concept de
soi), elle a une bonne estime de soi.
Admettons gu'il advienne un événement, la
maladie par exemple, gqui compromette ses
chances de maintenir un niveau de produc-
tivité acceptable 4 ses yeux. DNotre per-
sonne se percevra alors comme non-produc-
tive. On peut croire que son estime de soi
sera affectée négativement A& moins, bien
entendu, qu'elle réaménage son systéme de
valeurs.

B Etant liée au concept de soi et au sys-
téme de wvaleurs, nous comprenons gue notre
estime de soi n'est pas sans relation avec
notre histoire de vie.  Faut—i1 croire
pour autant gque notre estime de soi est
a4 un point tel liée & notre passé, qu'il
nous soit impossible d'en changer la te-
neur?

B La psychologie du développement nous
apprend gque les expériences qui margquent
notre enfance influencent significativement
notre personnalité. Nos premiers rapports
avec notre environnement physique et social
(mére-enfant, pére-enfant, etc.) condition-
nent largement la vision qu'on se fait de
l'univers et surtout 1'image gque 1'on se
fait de nous en tant que partie prenante de
cet univers.

B Les limites que pose le développement

intellectuel de 1l'enfant dans l'assimila-

tion, 1'intégration et 1l'interprétation de
ses expériences sociales expliqueraient =a
grande vulnérabilité aux pressions du mi-
lieu ou 4 son influence. Prisonnier d'un
systéme de pensée qui 1'empéche de criti-
quer ses expériences et de gquestionner le
systéme de vwvaleurs sur lequel s'appuient
ses agents de socialisation (parents, en-
seignénts, etc.) pour 1'édugquer, l'enfant,
il est aizé de le comprendre, a peu d'em-
prise sur la fagon dont s'organise son
concept de soi.

B Dans un contexte de surprotection, par
exemple, le jeune enfant a tendance a rete-
nir gque seul ses agents de socialisation
{par extension, les adultes, les autres)
sont bien outillés pour affronter effica-
cement. cette réalité hostile gqu'est le
monde. Ainsi, 4 défaut de pouvoir gques-
tionner ses agents de socialisation sur
leur fagon particuliére de concevoir la
réalité ou sur la cohérence de leurs atten-
tes, l'enfant ajuste sa conception de lui-
méme en fonction d'un contexte social qui
le définit comme petit, faible et impuis-
sant. Ce gqu'il intégre en rapport avec
lui-méme wvient constituer les nouveaux
éléments de =on concept de soi 4 partir
duguel s'organisent ses rapports avec lui-
méme et les autres. Pour autant que 1'au-
tonomie acquiére de la valeur dans sa vie,
gson estime de so0oi devrait s'en trouver
affectée négativement.

B Comme on sait, 1l'adolescence margque une
étape importante dans 1'organisation men-

tale gqu'un individu se fait de lui-méme.
=il
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Sa capacité de réflexion se développe pour
inclure une nouvelle forme de pensée (la
pensée hypothético-déductive) qui lui per-
met enfin de regarder la réalité sous des
angles multiples. Il questionne la‘concep—
tion qu'il a de lui-méme au méme titre gue
la waleur des enseignements regus. La
recherche d'une identité mieux adaptée 3 =sa
nouvelle condition physique, sociale et
intellectuelle, donne lieu 3 tout un‘réamé—
nagement de =son concept de soi.

B Sa démarche vers une conception de soi
plus stable, s'opére dans un contexte psy-
chologique gui tient compte de ses appren-
tissages antérieurs. Prenons, par exemple,
un individu pour gqui 1'habileté manuelle
prend une place importante dans son systéme
de valeurs. Il peut trés bien comprendre,
s'il est privé d'habiletés manuelles, gque
sous prétexte qu'enfant il était maladroit,
on ne lui a jamais donné la possibilité de
développer des compétences 4 c¢e niveau.
Malgré tout, =sa valeur demeure associée au
fait de posséder ce type de compétence et
son estime de so0i s'en trouve affectée
négativement. Pour corriger 1'état d'in-
confort associé & une faible estime de
g0i, il pourra modifier son systéme de
valeurs ou s'inscrire dans une démarche
d'apprentissage afin d'acquérir les habile-

tés manuelles dont il se sent privé. La

possibilité gqu'il en tienne grief a4 ses

agents de soclalisation et wvive du ressen-
timent 4 leur endroit demeure probable bien
qu'évidemment, peu souhaitable.

B Comme on peut voir, la conception que
nous avong de nous-mémes tire ses racines

dans notre enfance et ne cesse de ='ajuster

au fur et 4 mesure que nous acquérons de la

maturité. L'émergence de la pensée hypo-
thético-déductive constitue un événement
central dans 1'évolution de notre concept
de =oi et 1'aménagement de notre systéme de
valeurs. En nous permettant de mieux dis-
socier le réel de l'imaginaire, 1'essentiel
du superflu, 1'étre du paraftre, elle nous
assure un regard plug critique sur la réa-
lité et un meilleur contréle sur notre vécu
psycho-socio-affectif.

B A défaut de ne pouvoir modifier les
événements et les aspects de nous-mémes gqui
échappent 4 notre volonté ou & notre pou-
voir --et qui parfois heurtent si dlrement
notre estime de soi--, il demeure toujours
possible d'opérer des changements au niveau
de notre systéme de valeurs. La reconnais-
sance fondamentale de notre wvaleur en tant
qu'étre humain est sOrement un préalable
essentiel 4 une estime de soi positive.
Cette reconnaissance est, pourrions-nous
dire, l'entrée principale qui autorise le
droit & la différence, 4 1l'erreur et &
1'imperfection.

B Une estime de =soi favorable est un élé-
ment essentiel au bonheur. Travailler a la
maintenir ou 4 1l'améliorer équivaut a4 créer
en dedans de soi un état d'esprit favorable

4 notre épanouissement personnel .
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DIABETE
ET FIBROSE KYSTIQUE

par

Louis Geoffroy, m.d.
Pédiatre-diabétologue
Hopital Ste-Justine

De plus en plus, les personnes fibro-kystiques entendent le mot "dia-

bate" dans leur entourage. En effet,

jusqu'a il y a quelgques années, le

mot diabéte n'était quasi jamais associé & la fibrose kystique. Depuis

que des progrés importénts ont été

réalisés dans le traitement de cette

maladie, 1le diabéte fait son apparition de plus en plus souvent comme

probléme connexe. Ceci est expliqué par la survie de plus en plus grande

qu'on enregistre présentement. En effet, le diabéte associé & l1a fibrose

kystique se développe en général a

voir sa fréquence augmentée au fur

augmente.

e diabéte se caractérise
par une élévation anormale
du taux de sucre dans le
sang. Plusieurs causes
“:peuvent &tre 4 1'origine de
cette montée de sucre anor-
male; il existe donc plusieurs sor-
tes de diabédte. De fagon générale
on peut parler de trois grandes
catégories de diabdte: Le diabate
de type I, 11 et 111, Brillant
n'est-ce-pas! Le diabédte associé i
la fibrose kystique fait partie du
type 111,

Avant d'expliquer cette anomalie
qu'est le diabéte, il faut compren-

1'8ge adulte; 11 est donc naturel de

et &4 mesure que la clientéle adulte

dre quel est le réle du sucre dans
1'organisme.

Notre corps a besoin de nourri-
ture pour fonctionner et le sucre
est un élément essentiel a ce bon

fonctionnement. En temps normal,
lorsque nous mangeons, les sucres
contenus dans les aliments sont

rapidement absorbés par la paroi
intestinale et se retrouvent dans
les vaisseaux sanguins. Les vais-
seaux sanguins sont une sorte de
gigantesque réseau routier chargé
d'amener la nourriture 4 toutes les

cellules de notre corps. Une fois
B
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rendu & bon port, le sucre est alors
“"transbordé” & 1'intérieur des cel-
lules qui s'en-serviront -comme car-
burant pour fonctionner. Cependant,
chacune des cellules est entourée
d'une membrane qui empéche le sucre
d'y parvenir. Le sucre doit, de
fagon imagée, passer par une porte
pour parvenir & 1'intérieur de la
cellule. Or, cette porte est barrée
en tout temps et une "clé" est né-
cessaire pour 1'ouvrir. Cette clé
c'est 1'insuline; elle permettra au
sucre d'étre incorporée dans la
cellule et d'y étre utilisé.

£ L'insuline est donc un élément
essentiel pour que le sucre soit
utilisé de fagon efficace par 1'or-
ganisme. L'insuline est une hormone
fabriquée par le pancréas... Vous
commencez probablement & établir le
lien avec la fibrose kystique...! Le
pancréas, comme vous le savez s(re-
ment, est en fait une usine compor-
tant de nombreux départements; un de
ces départements est chargé de pro-
duire des enzymes facilitant la

digestion: c'est ce département
qui est en gréve chez les fibro-
kystiques... Un deuxiéme départe-

ment est responsable de 1la produc-
tion de 1'insuline, i1 s'agit des
cellules béta que 1'on retrouve dans
des fJlots parsemant 1le pancréas:
les jlots de Langherans. En temps
ordinaire ces deux départements sont
complétement indépendants.

Dans la fibrose kystique du pan=-
créas, comme le nom le dit bien, il
existe une fibrose de certaines
régions du pancréas. Cette trans-
formation fibreuse épargne habituel-

lement les lots de Langherans qui,
rappelons-le, sécréte 1'insuline.
Cependant dans un certain nombre de
cas, Jla fibrose devient importante
au point d'endommager ces dlots; la
sortie de 1'insuline s'en trouve
ainsi bloquée. Comme la clé qu'est
1"insuline n‘est plus disponible
pour permettre 1'entrée du sucre
dans les c¢ellules, celui-ci reste
"emprisonné"” dans les vaisseaux
sanguins. Dans ce cas-la, une sim-
ple prise de sang nous indiquera une
quantité trop importante de sucre
dans le sang; c'est ce qu'on appelle
"1"hyperglycémie".
i Lorsqu'il y a trop de sucre dans
le sang, celui-ci "déborde" et se
retrouve dans l'urine, ce qui aura
pour effet de faire uriner beaucoup
et plus souvent 1'individu ayant un
probléme d'hyperglycémie. Le cer-
veau recgoit alors un signal qui 1lui
dit que la personne perd trop de
liquide; il envoie donc un message &
la personne et 1ui "commande" de
boire plus pour compenser cette
perte anormale de ligquide. On re-
trouve ainsi deux symptédmes classi-
ques du diabate: la polyurie (uri-
ner beaucoup) et la polydypsie (boi-
re beaucoup). Dans un certain pour-
centage des «cas de diabéte chez les
fibro-kystiques, nous noterons un
troisiéme symptdme: la perte de
poids, les cellules n'ayant plus sa
nourriture essentielle pour crofitre.
Naturellement ces symptdmes ne sur-
viennent pas du jour au lendemain et
peuvent progresser durant des semai-
nes et méme des mois.
A 1'heure actuelle, on calcule
que environ 15% des fibro-kystiques
de plus de 18 ans sont diabétiques.
Lorsque le diabéte est diagnosti-
qué, un traitement s'impose et & peu
e
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prés le seul choix disponible est
de supplémenter 1'organisme en in-
suline. Malheureusement, la seule
voie d'accés efficace pour donner
cette 1insuline est par injections.
Ces diabétiques doivent donc se don-
ner une ou plusieurs injections par
jour d'insuline pour pouvoir contré-
ler leur diabéte.

] Présentement, la régle est plutdt
de donner 2 injections par jour. Un
contrdle de la diete est aussi né-
cessaire. Naturellement chez les
fibro-kystiques ceci vient un peu
compliquer les choses, car ceux-ci
ont habituellement des régimes hy-
percaloriques. Le consensus actuel
a 1'hépital Ste-Justine est de cou-
per sur les produits concentrés en
sucre (chocolat, bonbon, desserts
sucrés etc), tout en permettant une
diéte ajustée aux besoins caloriques
de la personne fibro-kystique quitte
4 ajuster les doses d'insuline en
conséquence. Le gros point essen-
tiel de 1la didte est la "STABILITE
NUTRITIONNELLE". 11 est important
gue les aliments soient répartis de
facon adéquate au cours de la jour-
née et que, d'une journée & 1'autre,
on demeure fidéle & cette réparti-
tion. En effet, si 1la moitié des
calories est concentrée dans un
"super lunch"” avant 1le coucher ou
qu'a un certain moment de la journée
les calories varient du simple au
double d'un jour & 1'autre, il sera
tréas difficile de contréler le taux
de sucre dans le sang pour qu'il
demeure le plus prés possible de la
normale.

Pourquoi "contrdéler"

le diabéte?

Pour deux raisons.

La premidre, évidente et rela-
tivement facile & atteindre, est de
faire disparaitre Jles symptdmes de
polyurie, polydypsie et perte de
poids qui caractérisent le diabéte;
cela est évidemment pour permettre a
1'organisme <d'8tre aussi en forme
gue possible. '

%ﬁ?

] La deuxiéme raison résulte d'une
vision & plus long terme; elle est
aussi plus complexe & atteindre: il
s'agit de prévenir les complications
possibles reliées au diabéte. En
effet, i1 est maintenant bien connu
que plus le taux de sucre est élevé
et de Jlongue durée, plus fréquentes
seront ces complications. Un taux
de sucre élevé de fagon prolongée
peut causer en effet des dommages a
certains organes. Les organes les

plus fréguemment en cause sont les
==
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yeux et les reins. Au niveau des
yeux, on pourra alors remarquer que
certains petits vaisseaux de la
rétine deviennent fragiles et peu-
vent alors saigner: ceci pourra
avoir comme effet d'handicaper de
fagon importante la vision. Les
reins eux, & cause de dommages dans
leur structure, ne pourront plus
filtrer de fagon efficace le sang.
Ces complications ne surviennent pas
du jour au lendemain; 1ils apparais-
sent habituellement aprés plusieurs

années d'évolution du diabéate.

=) A la lumiére des progrés rapides
dans le traitement de 1la fibrose
kystique, nous croyons que les per-
sonnes f.-k. devrajent tenter, de
fagcon générale, de contrdler leur
diabéte de manidre aussi serrée que
les autres personnes atteintes de
diabéte. Comme ces complications
sont irréversibles une fois iristal-
lées et comme i1 est réaliste de
penser & moyenne échéance en terme
de guérison de la fibrose kystique,
il serait malheureux que les person-
nes f.-k. atteintes de diabéte ne
puissent profiter au maximum des
bienfaits des nouvelles ouvertures

(-

dans le traitement de 1la fibrose
kystique. Nous croyons donc que le
taux de sucre dans le sang devrait

possible de la
ces complica-

étre le plus prés

normale pour éviter
tions.

Comme
sonne ne
sucre dans le
trop élevé, certains tests de sang
s'imposent. Grice aux progrés tech-
niques, des appareils portatifs
permettent de lire & 1la maison les
glycémies: il suffira de prélever
un peu de sang sur le bout du doigt
avec un gadget qui rend cette ma-
noeuvre peu douloureuse, puis d'en
déposer une goutte sur un petit bé-
tonnet et de 1'introduire dans 1'ap-

malheureusement une per-
peut sentir si son taux de

pareil; vous aurez alors la lecture
de votre glycémie quasi instantané-
ment. Ce test devra étre répété de

deux & quatre fois par jour pour
permettre au diabétique d'avoir une
idée de son contréle et d'effectuer
les changements nécessaires selon sa
thérapie.

] Le diabdte est malheureusement
une "tuile” qui peut tomber sur la
téte de n'importe quelle personne.
|11 est cependant possible avec 1'ai-
de d'une équipe compétente de con-
trédler cette maladie tout en jouis-
sant pleinement des bons cétés de la

vie! [] |

- AU Centre
que du Québec enr. (COPAP)

CE DOCUMENT EST PRODUIT GRACE:

- AU Comité provincial des adultes fibro-kystiques (CPAFK)*

d’orientation professionnelle et d’aide psychologi-

* Le CPAFK est un organisme & but non lucratif financé par la Fondation canadienne de la
fibrose kystique, par le biais de 1'Association québécoise de la fibrose kystique.
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Diabete
et fibrose kystique

DEUX POIDS. DEUX MESURES

Odette Larue
Dieteticienne
‘Hopital Ste-Justine

La diéte

par

hyperénergétique pour

fibro-kystiques et la diédte

traditionnelle pour diabétiques sont-elles inconciliables?

ous savons depuis plu-
sieurs années que les
personnes fibro-kystiques
ont besoin d'un surplus
de calories dans leur
Cet ajout peut varier de
100% de plus que pour une
personne normale du méme A4ge.
Plusieurs raisons sont & l'origine
de cette supplémentation. En
voici quelques unes:
- mangque d'enzymes
ques;
- perte fécale accrue;
- diminution de 1'absorption
des nutriments;
- augmentation du métabolisme
de base;
- augmentation des
énergétiques lors
fection.

régime.
10 a

pancréati-

dépenses
d'une in-

(igLes besoins caloriques doivent
donc étre évalués pour chaque

individu; notre but premier est
de maintenir un bon rapport
poids/taille. Ce rapport est
important:
- pour assurer un bon état nu-
tritionnel;
~ avolr un systéme immunitaire
gul puisse lutter contre les
infections;
- avoir suffisamment de réser-

ves en cas d'urgence.

Bref la diéte hyperénergétique
est un gage de santé, donc pas
question de rogner sur le capital
"calories".

Savez-vous gque dans une diéte
égquilibrée, 50% des calories vien-
nent des glucides, appelés aussi

Re—
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hydrates de carbone ou sucres.
Dans 1'imagerie populaire une
diéte pour diabétique est souvent
appelée diéte "sans sucres". Mais
peut-on enlever 50% des calories
aux personnes atteintes de fibrose
kystique qui sont aussi diabéti-
ques. Il n'en est pas question.
"Sans sucres" veut simplement dire
sans surplus de sucre A absorption
rapide.

Comme dit le docteur Geoffroy,
le sucre est un élément essentiel
pour nourrir notre corps. Or
celui-ci ne provient pas unique-
ment des bonbons, sucre blanc,
sirop, confiture et miel, mais
aussi des produits céréaliers, des
fruits et des produits laitiers.
Eh oui, 1le lait contient un sucre
qui s'appelle le lactose. Une
tranche de pain contient 1'équiva-
lent de 1 cuillerée a table de

sucre, méme chose pour un fruit

frais.

La grosse différence en ‘est la

vitesse d'absorption. Le lactose,
les sucres complexes contenus dans

les produits céréaliers, les

fruits frais combinés a leurs
fibres, s'absorbent plus lentement
que le sucre de table et peuvent
étre contrdolés par 1'insuline.

I1 faut bien comprendre et
relire 1'article du docteur Geof-
froy qui explique que le diabéte
chez les personnes atteintes de
fibrose kystique est du type III.
Il arrive surtout chez les jeunes
adultes dans une proportion de 15%
et est causé par 1'évolution trés
lente de la fibrose dans les ilots

de Langerhans. La cause n'est pas
la surconsommation de sucre.

Coté diététique

A4
d) La quantité totale des calories

doit étre respectée selon les

besoins individuels.

Les aliments de base pour une
bonne nutrition doivent tous étre
inclus, et en quantité voulue.
Cecl comprend:

- les protéines, viandes, pois-

sons, oeufs, beurre d'ara-

chide, légumineuses, tofu,
etc;

- les produits laitiers: laits,
crémes glacées, yogourts,

fromages, poudings, etc;
- les produits céréaliers, cé-
- réales de préférence a grains
entiers, pdtes alimentaires,
biscuits, muffins, palns,
etc; _

- les huiles végétales, marga-

rines, beurres, mayonnaises;

- les fruits et 1légumes. At-

tention aux jus de fruit qui
risquent de faire augmenter
la glycémie rapidement.
dﬁOn doit apprendre comment aller
chercher les 3 000 ou 4 000 calo-
ries de base pour une journée, et
comment les répartir en 3 repas et
2 ou 3 collations.

Il est important pour une per-
sonne f.-k. diabétique de répartir
ses aliments tout au long de la
journée, La stabilité de la ré-
partition nutritionnelle est la
meilleure garantie d'un bon con-
trdle de la glycémie. Quand on
mange les mémes quantités d'ali-

ments aux mémes heures, on peut
=l
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ajuster les doses d'insuline en
conséquence, Si, par contre, un
diabétique reste & jeun pendant 16
heures et mange continuellement du
milieu de 1'aprés midi au coucher,
il s'expose & des hyperglycémies
et 4 des hypoglycémies.

Les sucres & absorption rapide
peuvent étre inclus a 1'intérieur
de desserts en petite quantité.

Si un dessert est plus concen-
tré en sucre, il faut 1'inclure a
l'intérieur d'un repas et non pas
le prendre en collation. Le repas
ralentira la vitesse d'absorption
du sucre. Les desserts trés su-
crés, tels sirop d'érable, tartes
au sucre, carrés aux dattes ne
sont pas recommandés. Attention
aux liqueurs douces, comme pour

les jus de fruits, la vitesse
d'absorption est instantanée et la
glycémie peut monter rapidement.

En conclusion

(fSOn diminue les sucres & absorp-
tion rapide sans les éliminer com-
plétement.

On répartit ses calories sur 3
repas et 3 collations.

On maintient sa stabilité nu-
tritionnelle en mangeant les mémes
quantités aux mémes heures.

On vérifie ses glycémies pour
réajuster ses doses d'insuline ou
son alimentation.

Si on a des questions, ne pas
hésiter a en parler & son médecin
et sa diététiste. Le meilleur
contrdle de la glycémie ne se fait
pas sans la collaboration de la
personne concernée!(:)

s

DE SON AVENIR!

LE CONDOM,

POUR JOUIR

SANTE VOUS BIEN

- _ - N
Le sida,un ennemi pour tous

de la fibrose kystique |

.
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RUBRIQUE___
DE LA FRANCOPHONIE

, STERILITE
ET INSEMINATION ARTIFICIELLE

par
Jean-Yves Roussel
Président du Groupe des adultes
mucoviscidosiques francgais

Voici un article écrit par Michel Vilnat pour le No 351 (Juin 88) de la
revue READAPTATION., Je vais le commenter ensuite, car L et 8 sont les
initiales pseudonymes de ma femme et moi.

Toutefois notez 'que seul 1'aspect IAD y est abordé (Insémination Artifi-
cielle par Donneur) réussite, échec, etc...

Il est bien évident que la problématique liée A& la stérilité revét bien
des aspects (libido dans certain cas, amplification des problémes psycholo-
giques liés avec la fibrose kystique, toutes sortes de questions pouvant
germer dans 1'esprit d'un adulte, méme non f.-k.) et demanderait plus de

développements.

Deux points sont & noter: ) )
-~ La majorité des postulants & 1'IAD sont des personnes qui sui-

vent une chimiothérapie pour un cancer )
- 11 est proposé a toute personne 1'aide d'un psychologue, si elle

le désire.

te et les enfants sont en bonne santé.

# Par contre, beaucoup d'adultes du sexe
masculin ne peuvent pas avoir d'enfants.
En effet, pour des raisons pas encore trés
bien expliquées la production de spermato-
zoides est raréfiée ou inexistante. En
France les statistiques laissent & penser
que ce serait le cas de 85% des hommes
atteints de mucoviscidose.

a mucoviscidose entraine de gra-
ves problémes respiratoires et
digestifs, mais ce n'est pas tout.
Elle rend stérile. Pour les jeu-
nes femmes atteintes qui désirent
un enfant, cela est en général
possible. Toutefois, . il existe certains
cas de stérilité féminine. Il est bien
certain qu'une grossesse, pour celles qui
le peuvent, présente quelques risques camp- 7\t Mais le désir d'avoir des enfants, lui,
te tenu de 1'état de santé général. Mais n'est pas absent, d'autant plus que les
nous pouvons citer plusieurs cas de réussi- s
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unions entre deux malades sont trés rares.
I]1 existe alors pour le couple, deux solu-
tions: 1'adoption ou 1'insémination arti-
ficielle par donneur (IAD).

Wic'est de cette derniére dont j'aimerais
vous parler & travers le cas de L et 8 qui

souhaitent garder 1'anonymat pour des rai-
sons bien corpréhensibles (la pratique de
1'IAD n'est pas encore passée dans les
moeurs).

*ﬁTﬁprés quelques années de mariage L. et S
souhaitent un enfant. S arréte donc la
pilule, mais sans résultat. 'Mes cycles
n'étaient pas réguliers et j'ai donc pensé
que les difficultés provenaient de mon
coté" explique-t-elle. Une visite chez wun
gynécologue la rassure. Restait donc son
mari qui est atteint de la mucoviscidose,
mais & un stade relativement bénin. *Per-
sonne ne m'avait parlé de ces problémes de
stérilité" dit-il. "Il y a 13 unme ignoran-
ce ou plutét une certaine lécheté de la

part des médecins qui m'avaient suivi jus-.

qu'ici. Aucun d'eux n'avait eu l'honnéteté
de me parler de ces problémes, alors que
cela fait dix ans que la maladie a été
diagnostiquée chez moi et j'en ai 30 au-
jourd'hui" reprend-il.

1{,’%[.3 résultat des examens tombe, brutal
et sans appel, azoospermie totale. " Cela
m'a fait 1'effet d'une douche froide. Une
réalité d'autant plus pénible & admettre
que nous étions éloignés de la famille et
de nos amis, d'autant plus que les diffi-
cultés professionnelles s'y ajoutaient".

%$ Nous avons alors décidé - d'avoir recours
a 1'IAD. Des démarches ont suivi et la
situation s'est débloquée assez rapidement,
aprés seulement six mois d'attente nous
avons pu commencer les inséminations. Le
délai moyen est en général d'au moins un

RUBRIQUE.
DE LA FRANCOPHONIE

an car il y a beaucoup de demandeurs.

ﬁﬁll Y a beaucoup a dire sur la maniére
dont sont pratiquées ces inséminations,
tant sur le plan médical que sur le plan
psychol ogique.

1\, "Nous habitions bien loin du CECOS (la-
boratoire de biologie de la reproduction)
et chaque mois ma ferme devait y aller plu-
sieurs fols et je ne pouvais 1'accompagner
a4 cause de mon travail" commente-t-il.
{QiDans ce cas, l'insémination devient
alors une affaire de femme et c'est domma-
ge! Et méme lorsque le mari vient avec son
épouse, rares sont les gynécologues qui lui
proposent de faire 1'insémination! Alors
que cet acte médical n'est pas trés délicat
4 réaliser une fois qu'on vous 1'a montré.
't:i'{ Six mois d'obstination ont été néces-
saire pour parvenir au résultat. Six moils
d'attente, d'espoirs et de découragement.
"Nous avons eu plusieurs fois la tentation
d'abandonner. Nous avions 1'impression
d'un vaste géchis et que rien n'était fait
pour faciliter les choses. Ainsi, nous
avons dii attendre plusieurs mois avant que
1'on fasse & S des échographies pour cibler
la période optimale, etc..." se souvient-

il

{g Enfin au bout de six mois S était en-
ceinte. Aujourd'hui, ils ont un superbe
enfant.

Q& Pour en revenir a cette impression de
gaspillage, les CECOS manquent de donneurs,
mais trés souvent rien n'est fait pour

mettre toutes les chances de réussite du

bon c¢b6té et les tentatives pour avoir un
enfant ne sont pas toujours couronnées de
succes.

fgiL‘insémination est déja une chose diffi-
cile & admettre aussi bien pour 1'homme que
pour les femmes et les épreuves i surmonter
souvent pénibles, carme nous 1'explique cet
autre couple. "En nous mariant nous sa-
vions que V ne pouvait pas avoir d'enfants
et nous avions envisagé 1'IAD",

a% Mais on ne réalise pas vraiment les

e
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difficultés et 1les blocages psychologiques
que cela entraine" commente son épouse.
ﬂ&Aprés une année de mariage, ils consul-
térent un gynécologue en avril 1985. Alors
s'en suivit une longue série d'examens pour
eux. L'attente d'un donneur dura plus d'un
an.

Qé‘Enfin, en octobre 1986 les premiéres IAD
comencent avec un mélange de joie et d'an-
goisse et cela ne marche pas.,

“%\"Les  premiéres inséminations ont &été
faites en fonctions de température mais
surtout en fonction d'une échographie.
Pendant presque une année les inséminations
ont été pratiquées trop t6t, avant que le
follicule n'atteigne sa taille optimale,
Ce n'est qu'en augmentant le nombre des
échographies et leur fréquence que cette

réalité a été mise en évidence.

'ﬁ}ENidence qui se voyait sur la courbe de
ténpérature, mais le médecin s'obstinait!
- "Que de perte de temps et de sperme!"
constate J. Découragés V et J décident de
changer de gynécologue. Cette derniére
essale un traitement durant plus de cing
mois. Pour 1l'instant sans résultat. "Le
moral n'y était plus vraiment, pour que
cela réussisse, il faut &tre bien dans son
corps et dans sa téte. Et ces derniers
temps ma fermme ne pouvait pas avoir d'en-
fant!" déclare V. Un autre facteur était
également entré en jeu la maladie de V
s'étant accentuée, ils ont décidé de sus-
pendre pour l'instant leurs tentatives.
1§§Ces problémes deviendront de plus en
plus fréquents dans l'avenir car le nombre
des adultes "mucos" ne cesse d'augmenter.q\

Michel Vilnat
Réadaptation,
No 351, Juin '88

% . : "
%% Depuis ce temps notre fils Rémy a bien grandi et c'est maintenant un

beau petit garcon de 3 ans 1/2.
AN
LS

Je voudrails juste porter un petit rectificatif en ce qui me concerne

sur cet article. Je ne pense pas que l'acte d'insémination doit étre fait
par le partenaire masculin. Il est beaucoup plus important que cet acte
soit fait, auparavant, de facon pleine et entiére dans sa téte. L'aval
moral du partenaire est la clef de la réussite de toute 1'opération.

i

Il nous apparait maintenant que le reste, le succés de 1'acte médical

en lui-méme, ne fait que découler de ce point.

?} Il n:en est pas moins vrai que les conditions d'accueil et de réalisa-
tion de 1'IAD (qui sont actuellement bonnes dans le premier cenfre que nous
avons connu et beaucoup moins dans le deuxiéme) sont un des facteurs prin-

cipaux qui conditionnent 1'échec.

! Pour terminer, je voudrais dire que 1'IAD doit étre et rester un acte
d'amour commun pour 1'homme et la femme.

"™ A chacun de connaitre son propre chemin. G

Catherine et Jean-Yves ROUSSEL
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UN TEMOIGNAGE D
BELGIQUE

~ par Brigitte, adulte mucoviscidosique belge

Je m'appelle Brigitte, je suis fille unique et je suis née en mai 1956
a Ittre, un petit village du Brabant Wallon, centre géographique de la

Belgique.

tous les matins, je fais un aérosol,
puis avec ]l'aide du kinésithérapeute
I j'avais & cette période des je fais la gymnastique respiratoire,
troubles digestifs ~ et ne plus le clapping. I1 y a aussi le
pesais que 20 kilos, j'avais drainage autogéne, que je ne prati-
aussi des quintes de toux toutes les que pas, car on doit se prendre en
nuits. Nous sommes allés voir plu- mains et je crois que je n'ai pas
sieurs pédiatres qui me soignaient assez de volonté pour le faire seu-

n a diagnostiqué wma muco-
viscidose, & 1'age de 9 ans,

pour des bronchites, sans vraiment le, je préfére eétre aidée par un
savoir mon probléme. kinésithérapeute. Le soir, je re-
l En 1965 nous sommes allés A& commence les mémes séances, aérosol
l1'Hopital Saint-Pierre o0 un pédia- et drainage qui est fais alors avec
tre a diagnostiqué que j'avais la | l'aide de mon mari. Au point de vue
muco; &a cette période les enfants | sport, je mn'en fait pas beaucoup,
mucoviscidosiques étaient peu nom- une fois par semaine je vais faire
breux. Il m'a fait suivre un trai- du yoga. Mais monter un escalier,
tement d'enzymes pancréatiques, courir, danser ou rire me servent
aérosol, kinésithérapie (type de aussi de drainage.

physiothérapie). D'oll prise de B J'ai suivi des études primaires,
poids et réduction des quintes de ensuite des études en technique ha-
toux la nuit. billement. Faire des études dans

B Pour ce qui est du drainage, e

1 Rappelons-le dans plusieurs pays européens, on emploie le terme muco-
viscidose (abréviation: muco) plutot que fibrose kystique. L'adjectif
fibro-kystique quant & lui, est remplacé par mucoviscidosique.
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une autre branche aurait été trés
difficile pour moi, car je n'avais
pas la résistance nécessaire pour
étudier. Il me fallait plutét des
études manuelles. Quand j'ai eu
terminé mes techniques habillement,
un emploi dans ce domaine n'était
pas facile & trouver. Alors j'ai
suivi des cours de classement et de
dactylo, oll je pourrais trouver plus
facilement un emploi.

B Pendant mes études en 1972, le
diabéte m'a compliqué la vie, et a
cause de cela, j'ai doublé une année
scolaire.

B Mes études terminées, en 19876

j'ai eu la chance de trouver un
emploi de téléphoniste dans la so-
ciété ol mon pére travaillait, mais
au bout de neuf mois mon contrat n'a
pas été renouvelé.

En 1977, au mois de septembre,
je me suis mariée avec Philippe qui
est un homme dévoué et généreux. Je
1'aime énormément. Nous habitons une

belle maison. Nous n'avons pas
d'enfant, mais notre petit chien
"Pistache” est un caniche adorable;

il est l'enfant de la maison.

B En 1981, & 1'age de 25 ans, j'ai
eu ma premiére hospitalisation due a
des problémes respiratoires. En 1982
j'ai été hospitalisée 1 mois pour un
gros probléme pulmonaire et en 1983,
j'ai fait un coma diabétique.

B Durant sept ans j'ai mené une
existence presque normale, j'étais
dactylo dans une administration.
Mais depuis, mon état de santé s'est
détérioré et j'ai dii arréter toute
activité professionnelle.

B 11 faut souligner qu'au point de
vue financier, le traitement est
trés onéreux; maintenant que je ne
travaille plus, je suis prise en
charge par la mutuelle, mais heureu-
sement que mon mari travaille. Les
remboursements pour les médicaments
sont médiocres et il reste les frais
de kiné plus les frais du diabéte,
car je me fais des piqfires 2 fois
par jour.

B Depuis que je ne travaille plus,
i'ai voulu avoir une occupation, je
fais de la peinture sur soie, quel-
ques expositions, et parfois je
donne des cours de peinture a 1'éco-
le du village. J'adore le contact
avec les gens. Cela ne m'empéche
pas de dire a4 mon entourage que je
suis mucoviscidosique, bien au con-
traire je le dis en premier lieu.

B Il y a peu de temps la télévi-

sion est venue chez moi pour enre-

gistrer une émission consacrée & la
mucoviscidose, ils ont filmé les
soins, aérosol, kiné et posé des
questions, j'ali trouver cela super.
Quand 1 'émission est passée je 1'ai
enregistrée, aprés je suis allée
dans une école pour faire une confé-
rence, expliquer mon mode de vie et
faire savoir au plus de monde pos-
sible ce qu'est la muco.

B Je remercie surtout mes parents
pour tout ce qu'ils ont fait pour
moi, car depuis qu'ils ont appris
que j'étais muco, ils se sont tou-
jours coupés en 4, et se sont occu-
pPés de moi aussi bien au point de
vue traitement, que moralement. Ils
m'ont appris & étre joyeuse, heureu-
se et courageuse face A toutes les
épreuves. Je remercie aussi mon mari
qui me comprend et, surtout, me sup-
porte dans les moments difficiles.[]

Brigitte, avril 1990
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D'UN GLOBE-TROTTER

par Christian Gautier

Montréal depuis le 5 janvier
: dernier, je fais connaissance pour
la premidre fois avec d'autres

SR¥s2 /| Launiére, je viens d'une autre
=2 planéte. En fait, je suis né a
Gendve (Suisse), et je suis Prancais, Amé-
ricain et j'ai 21 ans. Je fais des études
de biologie dans 1'Indiana (E.U.A.) ol j'ai
de la famille. Pour 1'instant, je suis &
Montréal pour une session & 1'UQAM afin de
1t P # "

découvrir le Québec.

(O Pour ce qui est de la fibrose kystique,
je m'apergois qu'il existe des écarts par-—
fois grands entre les Suisses, les Améri-
cains et les Québécois dans leur facon de
soigner les fibro-kystiques.

O En Suisse (Gendve, en tout cas) le mala-
de n'a pas une place privilégiée comme au
Québeec ou aux Etats-Unis. C'est-a-dire que
les médecins ne s'efforcent pas a rendre la
vie plus facile aux patients et le traite-
ment d'antibiotiques 3 1'hépital est trés
désagréable.

(O D'office on nous pose das voies veineu-

ses intrajugulaires dans le cou afin de ne
pas avoir A toucher & tout cela pendant 15
jours. Pas question de poser un "héparine
lock" car la veine claque aprés quelques
jours, disent-ils. Le séjour dure quinze
jours au minimum pour, soit-—disant, garan-—
tir un effet optimal. Mais cela cache le
fait que n'ayant pas préalablement fait un
antibiogramme, ils jouent aux devinettes
avec les antibiotiques qu'ils vous donnent.
Parfois, 4 ou 5 jours aprés l'entrée a
1'hopital, ils se rendent compte qu'on est

résistant & 1'antibiotique. Du temps perdu
et c'est pas garanti. Afin que le dit
cathéter ne se bouche pas d'un éventuel
caillot de sang, on doit se balader avec un
statif auquel on suspend une solution de
glucose en permanence.

) "fibros'"! Comme disait Laval de

(O Dans 1'Indiana, & 1'hopital ot 1'on me
suit, le séjour se passe un peu plus agréa-
blement. D'abord, il s'agit de 10 jours et
non 15. Ensuite, on nous pose un "héparine
lock" qui augmente notre mobilité. L'hopi-
tal donne également des laisser—passer pour
sortir de 1'hopital entre deux doses.
Lorsque je leur ai raconté l'histoire de
1'intrajugulaire, ils ont fait des gros
yeux et ont dit qu'ils courraient des ris-
ques inutiles en adoptant ce comportement.
En effet mon frére agé de 19 ans a dia déja
se faire retirer le catheter. Car ils 1'a-
vaient introduit Jjusque dans le coeur lui-
méme, ce qui aurait pu entrainer des aryth-
mies.

() Outre les bons et mauvais aspects de ces
traitements "& la Suisse" et "a 1'Américai-
ne”, il y a la question psychosociale.
Celle-ci reste trés négligée et on nous
traite comme des gamins. A 21 ans et 19
ans, on nous envoie en consultation chez un
pédiatre et non chez un médecin pour adul-
tes. Ils n'ont pas 1'habitude de traiter
avec des adultes, donc on rencontre des
problémes génants au niveau du dialogue.
I1 faut vraiment leur tirer les vers du nez
pour avoir des réponses A& propos de notre
santé. J'ai rencontré ce probléme en Suis-
se et aux E.-U. ol j'ai été suivi. Maladie
d'enfant dit-on... plus aujourd'hui!!

O Bien sir il y a les dépliants d'informa-
tion pour s'instruire, etc. Mais le fait
que ni moi ni mon frére n'avions rencontré
d'autres personnes f.-k. avant ce semestre
a4 Montréal reste grave.

(O Aucun médecin, ot que nous ayons été,
n'a pensé & nous faire rencontrer d'autres
f.~k. 1Ils devaient sans doute sous—estimer
1'importance d'un groupe de soutient, tel
le 629, Prince-Arthur OQuest créé par Laval!
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' ﬂ’dd wne bonne hidtocire
Loarn vodd ...

par Denis Mouton, Président de I'A.Q.F.K.

aUBBltOt qu'on fait appel & vous
pour dresser un historique quel-
@conque c'est qu'on vous considére

i déjAd comme une antiquité passée &

\1'histoire ou que 1'on considare
=cisermque  votre action est intimement
liéde A une démarche historique qui conti-
nue d'évoluer.

J'espére que c'eat dans cette dernidre
perspect1ve que le rédacteur en chef de SVB
m'a invité A tracer les grandes lignes his-
tor1quas des deux organzsmea dont le seul
et unique but est de vaincre, un jour, la
fibrose kystique: Fondation canadienne
de la fibrose kyatxque et 1' Association

québécoise de la fibrose kystique.

[] Ces deux organismes ont en effet les
mémes objectifs et travaillent en commun
pour les atteindre:

1. Venir en aide aux personnes fibro-
kystiques.

2. Subventionner des recherches sur
1'amélioration des soins et du trai-
tement ainsi que la recherche du
moyen de guérir la f.k. ou, A tout le
moins, d'enrayer sa progression.

3. Sensibiliser la population en dif-
fusant des renseignements au moyen
de toutes les formes de communica-—
tions pertinentes.

4. Amasser des fonds et les répartir en
vue de réaliser les objectifs ci-haut
mentionnés,

Un organisme central

E] Commencons par identifier 1'organisme
national qui chapeaute les 10 provinces
canadiennes; la Pondation canadienne
(PCFK). Méme si, avec les années, les
ragroupements de bénévoles de 1la f.k. ont
imposé leur crédibilité, il reste que par

29

rapport 4 d'autres causes, nous sommes un
organisme plutot modeste et de petite tail-
le. Nous trouvons 134 une des premiéres
raisons d'etre d'une fondation nationale:
établir un pouvoir central afin de rationa-
liser au maximum les subvent1ons et les
dépenses. Aprés une étude "a la loupe",
les projets de recherche sont subvent1onnés
4 partir d'un fonds central sgelon leur
valeur plutot que leur situation géographl-
qua. La récente découverte du gdne vient
confirmer 1'efficacité de cette politique.

Parmi les nombreux autres avantages,
mentionnons la force des appuis d'envergure
pancanadienne, tels que les clubs de servi-
ce des Kinsmen, 1la compagnie Zellera, 1la
compagnie Coca-Cola sans oublier 1'apport
1nest1mable de Mme Mila Mulroney depuis les
six derniéres années,

Les premiers pas

[] 1990 marque le 30¢ anniversaire de la
PCPK. En effet, il faut remonter en juil-
let 1960 pour voir naitre off1c1ellement
1'organisme. Il voyait le jour aprés une
année de travaux entrepris par un regroupe-
ment de parents de la région de Toronto.
Ceci explique en partle pourquei le siage
social de la PCFK a pignon sur rue 3 Toron-
to depuis cette époque.

La structure de la FCFK est essentielle-
ment fondée sur les regroupements réglonaux
de bénévoles appelés "sections" On en
compte 53 actuellement. Dans 1eur milieu
respectif, ces groupes reprennent, par di-
vers moyens concrets, les grands objectifs
de la FPFCPK: Sensibiliser le plus possible
la population 4 la gravité de la f.k., a-
masser le plus d'argent possible pour faire
avancer les recherches pour ultimement dé-
couvrir un reméde ou du moins améliorer la
qualité de vie des personnes f.-k.. PR,
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Chef de file mondial

[] Depuls les 30 dernidres .anndes la PCFK
peut s'enorgueillir de 1'image positive
qu'elle projette et de la crédibilité &ta-
blie mondialement. La transparence de son
administration, le faible pourcentage des
dépenses, la qualité des bénévoles et des
chercheurs ont porté le Canada au titra de
leader mondial en fibrose kystique. La
découverte du géne a confirmé cette renom-—
mée. Les débuts furent extrémement modes-—
tes mais 1'&volution a suivi una courbe
ascendante constante. A titre d'exemple,
mentionnons qu'en 1960 la somme de 1 500 §
avait été versée en subvention, en 1970 les
recherches étalent appuyéas par la somme de
290 000 §. L'année 1980 voyait 1le million
at demi dépassé. '

Cette année, 5 millions et demi de dol-
lars seront répartis comme suit:

21% : Cliniques
52% : Recherches
27% : Chercheurs - boursiers

chercheurs - invités

Le symbole

[] Pour terminer ce survol rapide de notre
structure nationale, j'aimerais vous donner
quelques précisions sur le logo de la PCFPK.

Un logo fait partie intégrante de 1'i-
dentification de toute organisation. Uti-
lisé en conjonction avec la nom de 1'orga-
n1sat1on, le logo permet A 1'organisation
d'étre reconnue (ainsi que ses buts et ob-
jectifs) par ses membres, utilisateurs ou
bfnéficiaires et par ses supporteurs poten-
tiels.

Le symbole obtenu par 1'évolution natu-
relle des lettres CF est un symbole d'es-
goj; (par son mouvement de continuité
d_gnsaggmgn;_.mggg;al (pour son mouvement
circulaire, et d interagtion génétique (par
ses chainons entrecroisés).

Ce logo a été adopté en 1973.

Que voit-on dans le logo?

L] Bn tournant le logo dans le sens des
aiguilles d'une montre, vous retrouverez
un 'C' et un 'F' &4 3, 6, 9 et 12 heures.
Le dessin dans son ensemble symbolise 1'en-

fant né avec la fibrose kystique:
* Les deux chainons entrecroisés repré-
sentent les deux gédnes de la f.,k. dont
‘un enfant hérite de ses parents; un
géne de chaque parent.
* Les quatre boucles extérieures repré—
sentent la posalbil1té sur quatre qu'a
chaque enfant d'hériter de 1la maladie
lorsque les deux parents sont porteurs
.du géne da la f.k..
* Les chainons brisés illustrent la re-
cherche d'un traitement pour contrer la
fibrose kystique. '
Evidemment le 'C' et le 'P' que nous
retrouvons dans ce logo viennent du terme
anglais cystic fibrosis. Malheureusement
la version francaise B'écrit avec un 'K'.
Probléme mineur me direz-vous, je vous
1'accorde. Cependant, lors de sa création
officielle en 1981, 1'Association québé-
coige de la fibrose kystique voulut adopter
une image distinctive pour le Québec. Bn
1979 une jeune fille de la ville de Québec
avait créé le dessin d'une fillette qui
arrose sa fleur; on en avait fait un maca-—
ron, C'est ce symbole qui fut adopté pour
identifier 1'Association québécoise de la
Eibrose kystiqua.
* La fillette arrosant une fleur symbo-
lise pour nous, LA VIE qu'il faut con-
server aux personnes fibro-kystiques.
* Le logo de la Pondation canadienne de
la fibrose kystique intégré A cet arro-
soir, symbolise 1'ESPOIR des bénévoles
en la recherche médicale.
* Nous croyons qu'une image réelle,
aympathique et chaleureuse a plus de
chance d'attirer et de rester en mémoire
qu'un logo stylisé, artificiel et trop
souvent incompréhensible,

Bientdt 10 ans

] L'Association québécoise de 1la fibrose
kystique fétera donc son dxxiéme anniver-
saire lors de son congras d'octobre pro-
chain. A 1'exemple de plusieurs organismas
qui oeuvrent au plan national et qui se
dotent de structures provinciales, nous
avons réuni les 11 régions (sections) en
une association provinciale. Il n'y a que
trois provinces qui ont adopté ce type de
structure; outre le Québec, il y a 1'Onta-
r1o et la Colombie Britannique. Cependant
1'association du Québec est la seule qui
peut compter sur un sidge social avec du
personnel adm1nistratif. Les obJectifs~
de 1' AQPFK continuent d'8tre les mémes qu'a
la PCPFK et les outils pour les atteindre
sont sensiblement les mémes. Mais nul

—
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ane bonne histaive

n'est besoin de grandes démonstrations pour
affirmer que le Québec a des particularités
qui lui sont exclusives; ne serait-ce qu'au
plan de 1la langue. La culture, la langue,
la mentalité, sont autant d'aspects diffé-
rents dont il faut tenir compte lorsque
vient le temps de batir une campagne publi-
citaire ou une campagne de souscription.

Planifier et organiser

[] Prenons un exemple concret: Les Messa-
geries dynamiques (filiale de Québécor)
distribuent les tirelires AQFK dans tous
les commerces od 1'on vend le Journal de
Montréal... Il y en a beaucoup, croyez-—
moi! Lorsqu'on a une permanence provin-
ciale on peut se permettre de mattre sur
pied des projets d'envergure qui touchent
exclusivement la province de Québec et de
s'associer A des corporations et des orga-
nismes implantés au Québec seulement. Exem—
ples: La Sidreté du Québec, les pharmacies
Uniprix, le Groupe Rona-Dismat, les Restau-
rants Valentine, etec,. De plus, nous pou-
vons compter sur la collaboration de per-
sonnalités auxquelles s'identifie la popu-
lation: Céline Dion, Luc Robitaille, Ste-—
phan Lebeau, Gilles Vigneault, etc.

Au plan politique, cela nous permet de
frapper &8 la porte de différents ministéd-
res. A titre d'exemple, rappelons notre

role joué dans 1'obtention d'une alloca—-

tion familiale supplémentaire pour enfant
handicapé.

Finalement qu'on le veuille ou non, tout
commeé les produits de consommation, on doit
"vendre" une cause pour aller chercher la
collaboration de 1la population. I1 nous
faut donc étre bien "armés" pour "affron-
ter" la compétition. Cette dernidre est
multiple; les téléthons, Centraide, les
centaines d'autres '"bonnes causes". Les
bénévoles doivent donec, sur une base pro-
vinclale, 8tre sur la méme longueur d'on-
des; "frapper” au bon moment et livrer un
message commun pour etre entendus.

De mieux en mieux

Grace A ces principes, les revenus nets
générés par le Québec, sont passés, en 10
ans, de 220 000 § A plus de 1 million trois

cent mille, soit 30% des &sommes amassées
par les 53 sections canadiennes.

Je devine déjA votre curioaité: Pour-—
quoi n'avoir attendu qu'en 1981 pour créer
cette association provinciale? Si telle
est votre question, je vais essayer de
donner une réponse courte A une trés lon-—
gue histoire.

Retour dans le passé

[l A nouveau, il nous faut retourner en
1960. Au méme moment ol un groupe de pa-
rents créait la Pondation canadienne &
Toronto, 4 Montréal, wun autre groupe de
Parents recevait des lettres patentes pour
'l'Association québécoise pour la lutte
contre la fibrose kystique". Catte asso-
ciation n'était malheureusement "québécoi-
se" que de nom puisque ses activités &-
talent concentrées & Montréal. B8'établit
alors une certaine entente entre la PCFK et
le groupe de Montréal. Cependant, ce der-
nier était autonome, fixait ses priorités,
participait aux subventions consenties par
la PCPK A partir de pourcentages des reve-
nus qui pouvaient varier d'une année a
1'autre.

Bntre temps, les régions autres que
Montréal voulant collaborer, se sont join-
tes directement & la FCFK A& la fin des
années 60 et sont devenues des sections
officiellement constituéea. Bon an mal an,
ces deux entités distinctes cohabitérent
ainsi durant une dizaine d'années. Pour
clarifier cette situation pour le moins
boiteuse, des efforts de rapprochement sont
tentés périodiguement mais en vain.

Régyltat: au début des années '80 1'As-
sociation pour la lutte contre la f£.k. est
percue comme la "Section de Montréal" du
grand ensemble de la Pondation. De guerre
lasse, les '"véritables" sections québécoi-
ses de la FCFK se regroupent ensemble sous
1'appellation de "Pédération québécoise
pour la prévention de la fibrose kystique".
Vous voyez d'ici le tableau! une maladie
pratiquement inconnue et deux groupes qué-
bécois qui ne s'entendent pas sur les mo-
yens & prendre pour sensibiliser la popu-
lation et amasser des fonds; 1a situation
n'est pas loin du cul~de-sac!

C'eat vers cette période que sont diag-
nostiqués nos deux enfants, Valérie et
Benjamin.  Désireux d'apporter notre con-
tribution bénévole, A quel groupe faut-il
adhérer? Comme résident de Montréal, le
choix a'impose de lui-méme. Quelques mois
plus tard votre humble serviteur se voit
confier la présidence de 1'Association

[
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wne bounne lhislocre.

québécoise de la lutte contre la f.k. (juin
1981). La priorité du nouveau conseil
exécutif est d'enclencher le-processus de
fusion des deux groupes québécois. Aprs
une série de négociations entre notre Asso-
ciation, la Pondation canadienne et la
Fédération, 1la fusion des deux organismes
fut officiellement signée au congrds pro-
vincial d'octobre de la méme annde. Le
seul et wunique organisme provincial est
diment reconnu, depuis, sous le nom de
"Asgociation québécoise de la fibrose kys-
tique".

Les avantages

[] L'Association regroupe les 11 sections
de la FCFK sur le territoire québécois.
Son siége social est &tabli & Montréal
depuis 1983. Sous le signe de la confiance
mutuelle la PCPK et 1'AQPK font é&quipe et
se partagent certains secteurs. Par exem-—
ple, tout ce qui traite de la promotion et
de la publicitéd de 1la langue anglaise est
de la responsabilité de la PCFK tandis que
1'AQPK assume 1'ensemble du dossier promo-
tionnel de langue francaise.

Avant de faire retomber toute cette
poussidre historique, je voudrais terminer
ce survol en donnant un dernier exemple
des grands avantages dont nous avons béné-
ficiés en unissant nos forces A travers
tout le Québec. Dés la premidra campagne
provinciale en mai '83, les pharmaciens
Uniprix sont devenus nos "bougies d'alluma-
ge". Leur sidge social mettait son infras-

-tructure 4 -notre service, 200 points de

vente & travers la province diffusaient le.
message de la f.k. ot amassaient des fonds
(tirelires sur le comptoir) A notre profit,
faisant ainsi la preuve qu'une fois
bien structurée, une association peut con-
vaincre plusieurs collaborateurs d'apporter
leur aide sans alourdir la tache des béné-
voles. Nous sommes trds reconnaissants
aux pharmaciens Uniprix d'avoir failt oceuvre
de pionnieras, d'avoir cru en notre cause et
ainsi d'avoir tracé le chemin A tous les
précieux collaborateurs qui se sont ajoutés
depuis. .

C'est grace & la confiance et & la soli-
darité de tous et chacun que le jour n'est
pas 8i loin ol nous pourrons clamer: '"Nous
avons valncu la fibrose kystique!"

(] En terminant ce texte, vous constatez,
qu'une fois de plus, les chemins qui mnent
4 la réussite sont parsemés d'embiches, de
détours et que les seuls moyens d'atteindre
le but ultime ont pour noms: travail, foi,
persévérance, solidarité, confiance, es-
poir.[]

RIEN NE SERT DE
CHERCHER PLUS LOIN

AT A LE “629” PRINCE-ARTHUR QUEST
IO MONTREAL (QUEBEC) H2X 1T9

Parce qu'ensemble, on fait mieux et... plus

e R T ]
| COMITE PROVINCIAL DES ADULTES
FIBRO-KYSTIQUES

Princle-arthur

“iltan

Univenaite
MeGadd

Yniversité

bhoke

Sherbrpokt ol

_# T
___P__r_é_!_u-!-LA‘i-'—“J—'d'L

netacl {0} paneuve

meGidd Boul Joe Mais
)

~ JeveOulParc

\ ’ \St‘uuum

Ste-Catherine

(514) 288-3157

SVB/JUIN1990,NO.11,PAGE 26




tar Christian Auclacir

DUPS DE F
i d <. 5
5 2 ]
.,effervescence qu'a
y connue derniére-

Jment les milieux
de la fibrose kys-
tique s'est un peu
apaisée; on a cru
33 voir la fin de
1l'enfer avec la premiére
réalisation québécoise
d'une greffe bi-pulmonaire
sur une patiente f.-k. et
aussi avec la découverte...
Qu'est-ce qu'on a découvert
déja? A Toronto, voyons...
Ce n'est pas 1l'accord du
lac Meech au fond d'une
poubelle? Non., Ah! je
1'ai, la découverte d'un
sens a4 la recherche: 1la
découverte du géne de la
fibrose kystique, qui est
plus un départ qu'une fin
en soi.
® Bon tout ¢a s'est tas-
sé, on peut passer, pour
1'instant, a autre chose.
Aujourd 'hui, quel est le
centre .d'intérét de notre

petite  communauté? Les
médecines douces!

® Ces industries dites
alternatives sont trés

florissantes. Il suffit de
jeter un coup d'oeil dans
le "Guide ressources" pour
s'en convaincre. Cette
revue, pour tout dire, est
sous—-titrée Santé - Psycho-

logies - Spiritualités.
Nous pouvons trouver de
tout la-dedans: de la per-

manente & base d'herbes et
de vitamines, jusqu'ad la
pratique du chant pour se
retrouver soi-méme, en
passant par de multiples
témoignages, réflexions,
etc.

® A premiére vue, cela
semble loufoque, imbu de
partis pris de toutes
sortes, mais n'est—ce pas
souvent 1'apanage de 1'a-
vant-garde que de sembler
ridicule! Pasteur lui-meme

"11 vaut mieuz tomber entre les mains d'un médecin heu-
reux que d'un médecin savant"

s'est fait taxer d'infanti-
lisme avec ses bibittes
invisibles a4 -1'oeil —nuj

"microbes toi-méme", voila
ce qu'on disait de Louis.
Aussi, rejeter du revers de
la main, en un seul bloc,
tout ce que 1'on regroupe
sous 1'appellation de "mé-
decines douces", ce serait
une erreur ou, du moins,
une grande injustice.

@ Malheureusement les
vrais questionnements sur
la facon de prodiguer les
soins médicaux sont souvent
écartés. Non, 4 1la place,
les uns accusent l'autre de
trop - penser & son poids
social et d'étre trop atta-
chéd 3 son bien—-étre finan-—
cier pour veiller au bien-
étre de leurs patients. De
méme, la médecine tradi-
tionnelle traite les autres
de charlatans en mal de
faire fortune sur le dos de
victimes désespérées. Les
débats .auxquels on assiste
entre les médecins et les
praticiens des médecines
douces, plus souvent qu'au-
trement, ressemblent A& des
chicanes. On dirait des
loups qui se battent pour
u oS8, Cette situation
n'est pas trés agréable,
surtout lorsqu'on est dans
la peau de cet os!

® Pour avoir un point de
vue différent de ceux "in-
téressés" des médecins et
praticiens, j'ai posé la
question & des amies qui
travaillent dans un magasin
d'aliments naturels (elles
font aussi des maitrises en
psychologie). Disons d'el-
les, qu'elles sont -des per-—
sonnes ayant opté pour le
regard alternatif des méde-
cines douces, aprés avoir
été dégue, & certains é-
gards, par la médecine
traditionnelle. Avec leur
regard de patient, elles

- retenu trois- points.
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Des Périers, IVI® siécle

n'y sont pas allées par
quatre chemins, elles ont
Pour—
quoi les médecines douces?

- Parce que le contact
avec le praticien est meil-
leur;

— Parce que dans ce type
de soin, on posséde une
vision plus globale de
1'individu;

- Parce qu'on y recher-
che la source du probléme
plutot qu'un simple soula-

gement des symptomes.

@® Ces points de vue se
rapprochent des arguments
que 1l'on retrouvent dans
plusieurs textes voulant

. analyser le bien-fondé des

médecines douces avec une
certaine rigueur intellec-
tuelle (je veux dire par 1la
qu'ils cherchent & rendre
le plus objectif possible
leur discours). Ce type
d'article n'en demeure pas
moins cantonné dans les
livres ou revues spéciali-
sés dans les médecines dou-
ces. Pour garder un point
de vue objectif, il faut
alors faire attention aux
partis pris des éditeurs de
ces documents et demeurer
critique.

@ En effet, il ne faut pas
s'attendre & trouver dans
tous ces documents, paroles
d'évangile. 1I1 faut etre
conscient qu'il existe des
charlatans ou des gens qui
croient fanatiquement & des

‘méthodes et des produits

qui se trouvent étre de la
frime (ils en sont alors
les premiéres victimes).
® Remarquons, cependant,
qu'il est aussi difficile
de savoir lequel du charla-
tan ou du mauvais médecin
est plus courant.
® Mais il ne s'agit pas,
ici, de déterminer laquelle
des deux pratiques médica-—
e

M

les (traditionnelle ou dou-
ces) est la meilleure. Elle
n'existe pas, LA voie UNI-
QUE, & suivre ABSOLUMENT.
Je veux plutot explorer et
réfléchir sur le monde et
les arguments des médecines
douces. Pour le moment,
cette réfléxion s'en tien-
dra 4 1'évolution de la

médecine et & son image -

dans notre société actuel-
le.

® L'écrivain francais
Marcel Proust a écrit au
début du siécle: "Croire a
la médecine serait 1la su-
préme erreur, si n'y pas
croire n'en était pas une
plus grande, car de 1'amon-—
cellement d'erreurs se sont
dégagés quelques vérités".
® Aussi ne dirai-je pas
comme Renaud: "la médecine
est une putain son maque-

reau, c'est le pharma-
cien!". En effet je suis
sceptique lorsqu'on ~ me

propose des tisanes pour
guérir une surinfection
pulmonaire. Non, pour
enrayer un party de pseudo-
monas en pleine perdition,
il n'y a qu'une solution:
appeler les flics, antibio-
tiques. Par contre, je me
sens beaucoup plus vacil-
lant, je suis beaucoup plus
prés de croire que ces
mémes tisanes peuvent dimi-
nuer les risques de surin-
fection (surtout s'il est
prescrit de  prendre ces
tisanes a la place d'un
"six-pack" de biére avant
de se coucher). Les méde-
cines douces ont des effets
plus lents & démarrer, mais
de plus longues durées, ai-
je lu a plusieurs endroits.
La différence ne tiendrait-
elle pas au fait que les
médecines douces s'attar-
dent (s'attaquent) plutot
aux habitudes des gens,
qu'a leurs bobos? ‘Je re-
viendrai li-dessus plus
loin, pour 1'instant je
veux revenir a4 mon sujet,
pourquoi les médecines dou-—
ces? Mais j'y reviens
indirectement, en me deman-—
dant qu'est-ce qui ne va

~contre, - vous

pas dans la médecine tradi-
tionnelle?

® Je ne veux pas décrier
ou renier tous les médecins
et leur médecine quelque-
fois indigeste.
bien mon médecin, je trouve
qu'il voit plus loin que le
bout de mon dossier, et en
plus, il aime 1'opéra! Par
1'avez -stire—
ment constaté si vous avez
di consulter un autre méde—
cin que votre traitant
d'une clinique de fibrose,
tous les médecins ne sont
pas aussi disponibles et
chaleureux... ‘

® Je sais que la médecine
n'est pas inefficace! loin
de 14! J'ai la fibrose et
25 ans. La médecine, main-—
tenant, sait -beaucoup plus

de choses sur 1la fibrose

kystique; c'est un fait.
Mais quelquefois on dirait

qu'elle semble avoir ou-
blier qu'elle a une longue

tradition de tatonnements.

® Comment la  médecine
congoit—-elle 1'Homme? (Il
est clair que je parle
aussi de la femme) En
fait, la médecine ne s'in—
téresse pas 4 1'homme, mais
4 son corps; elle y voit
une belle machine. L'hom-
me, lui, comment percoit-il
son corps? Comme une réa-
lité, comme 1'extension de
sa pensée qui lui procure
certains plaisirs, mais qui
apporte aussi son lot de
problémes.

® La médecine ne s'inté-
resse plus 3 1'homme, car
ses études 1'ont poussée
plus loin: elle s'intéresse
aux molécules; la médecine
est de plus en plus, une
branche de la chimie. Elle
s'intéresse sans cesse a
des parties de plus en plus
complexes du corps humain,

et surtout, ses études
touchent des éléments de
plus en plus "petits".

L'homme est constitué d'or-
ganes, constitués de tis-
sus, un tissu est un en—
semble de cellules, 1la
cellule est elle-méme un
monde complet, La médecine

J'aime.

s'est lancée a4 la découver-
te de la plus petite partie
de ce monde de la cellule:
le geéne, qu'elle a lui
aussi fractionné.

® La recherche sur la
fibrose kystique, sur la-
quelle plusieurs personnes
que je connais fondent leur
unique espoir, cherche 2
maitriser les implications
de trois microscopiques
molécules. Ou est 1'indi-
vidu lad-dedans. La recher=-
che est essentielle pour 1la
"guérison" de 1la fibrose,
mais pas un élément concret
sur lequel, aujourd'hui, on
peut compter. Pourtant
cette réalité (la recherche
sur trois petites molécu-
les) conditionne déji le
suivi médical.

® Je ne veux pas non plus
dénigrer la recherche, je
veux simplement montrer que
le champ d'intéret de la

‘médecine a depuis longtemps

été poussé plus loin que
1'individu.

® Elle devient de plus en
plus technique; elle est
devenue wune technique ex-—
cessivement  sophistiquée.
Elle crée des tests de plus
en plus précis pour trouver
des bobos de plus en plus
particuliers. Ce qu'on
gagne en précision, on le
perd dans 1la vision globa-
le. On est capable de
guérir de plus en plus de
bobos, mais on est de moins
en moins capable de les
prévenir.

® La médecine tradition-
nelle avec ses tests et
toute sa batterie de machi-
nes croit etre plus objec:
tive que ses 'consoeurs
les médecines douces, elle
se prétend plus scientifi-
que. Pourtant elle est
construite sur une
montagne de principes qui
ne sont plus que des a-
priori, les étudiants en
médecine font leur appren-
tissage A partir de bou-
quins périmés; en fait la
médecine s'apprend sur le
"tas'", les bons médecins se
fient & leur intuition. =p
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Cette intuition n'est plus
utilisée pour le choix du
traitement, elle 1'est pour
choisir la bonne batterie
de tests & faire passer aux
(trés) patients!

®La différence, c'est
qu'en médecine douce on
guit le principe: "dis-moi
ce que tu manges et je te
dirai qui tu es"; alors que
pour la médecine tradition-—
nelle c'est plutot: "on va
faire un test d'urine, 4 ou
5 prises de sang, deux
trois autres tests trop
compliqués pour que je vous
les explique, aprés et
seulement une fois tous les
résultats en main, nous
pourrons vous dire si c¢'est
vra% que cela vous fait
mal”.

® L'homme face & cette
médecine qui joue le jeu du
Savoir wuniversel perd la
réalité de son corps et
oublie que ce corps dépend
de ses gestes; 1'homme
d'aujourd'hui ne sait plus
que son corps est sous son
entiédre responsabilité.
L'homme a remis son corps &
la médecine, il n'est res-
ponsable que des frais de
service: le prix des médi-
caments., I1 est sécurisé
car la médecine repousse
toujours plus loin les
limites de son savoir.

@® L'homme déresponsabili-
sé de ses gestes, l'homme

d'aujourd'hui, boit de la’

biére, mange de la pizza,
ne fait plus de sport,
prend de la coke, ne dort
plus, fait soigner ses
ulcéres, en attendant des
pontages cardiaques le
temps de durer jusqu'au
cancer.

® Le meilleur exemple de
déresponsabilisation, c'est
le tabagisme. Non seule-
ment le fumeur incommode
ses voisins (6 combien!),
mais en plus il se  tue a
petit feu, quand ce n'est
pas dans un incendie.

® La médecine cherche aux
troubles de 1'organisme une
source organique, une per-—
turbation chimique; si la

maladie est un dérangement
biologique, ses causes sont
donc  uniquement biologi-
ques, voild 1la logique des
médecins. Rechercher des
causes psychologiques ou
comportementales pour un
probléme physiolegique,
n'est valable que dans les
cas d'hystérie ou pres-

que...

® Quelle est 1'optique des
médecines douces? Elles
veulent guérir en rétablis-
sant 1'équilibre perdu.
Cet équilibre est 1'état du
corps en santé, la vie par
sa définition méme est
mouvement. Les praticiens
visent un rétablissement de
1'état de santé A moyen et
long terme. Les médeci-
nes douces ne font pas de
miracles, mais elles réflé-
chissent et s'attardent aux
moyens de parvenir A trou-
ver 1'équilibre. Les méde-—
cines douces ont tendance &
redonner aux patients la
responsabilité de leur état
de santé. Le patient doit
avoir un role plus actif
dans la gestion de sa vie,
elles lui en donnent les
moyens .
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® "L'univers est essen-—
tiellement mouvement et la
santé est un reflet de
1'harmonie de ce mouvement,
(...)la santé n'est donc
pas statique". Nous devons
perdre le désir moderne de
capturer 1'état de santé
"sous une forme cristal-
lisée, statique et ainsi

- demeurear en santé pour
toujours” (L. Dossey! Spa-

ce, time and medicine, cité

par S. Mongeau in Pour une

nouvelle médecine, Québec—
Amérique, 1986.).

® Pour ce faire, il faut
débarrasser la personne
souffrante des mauvaises
habitudes qu'il a contrac-
tées et qui 1'ont amenée a
perdre son équilibre origi-
nel. Pour la personne
fibro-kystique, le débat
médecine douce contre méde—
cine traditionnelle prend
une autre coloration.

‘L'équilibre  interne est

faussé dans son origine
méme, le probléme que pose
la quéte d'un égquilibre est
plus aigu. Le praticien
d'une médecine douce doit
ajuster sa thérapeutique en
conséquence, ce que les
médecins ont déja fait.
Par contre les médecins
traditionnels sont-ils
préoccupés par la mnotion
d'un équilibre i atteindre?
Je dirais que plus un méde—
cin traite de patients f-k.
plus il est préoccupé par
cette question. Mon méde-
cin m'a souvent "rappelé"
que mon mode de vie, mes
habitudes, conditionnent
mon état de santé, et qu'u-
ne  personne f.-k., doit
avoir une vie plus régulié-
re. La personne f.-k. doit
étre d'autant plus a 1'é-
coute de son corps, scruter
plus ses habitudes de vie;
car si l'équilibre parfait
ne peut pas etre retrouvé,
une certaine qualité de
stabilité peut étre obtenue
et permettre ainsi a la
personne f.-k. d'avoir une
vie riche A partir d'un
corps qui semble refuser le
droit & la joie de vivre.
=

lustration de
au moyen d'une
comparaison
constitue
santé d'une per-
ressemble &
chaise bercgan-
Des hauts et des bas,
mais ce mouvement n'empéche

1'état de

celui d'une

personne peut
sans craindre
de verser, & moins de vrai-
des excés.
personne fibro-kystique est
un uniceycle,
équilibre sur
faut tou-
attentif et dé-
ployer de 1'énergie dans ce
but. La personne f.-k. doit
attentive 2
son état de santé.

médecins ont-

demeurer
1 »

% un1c¥cle,

jours étre

équipés pour répondre
besoin particulier de
I1 ne faut
remettre en ques-
tion la médecine tradition-
nelle, ou rejeter les méde—
cines douces, il faut tirer

1'une et 1'autre;
étre 4 1'écoute de
et aller frap-
de la per-

patients?

ses besoins
per & la porte
sonne la plus apte & répon-
tel besoin,

Pour paro-
dier une publicité, je vous

1'urologue

la source
du probléme pour 1'enrayer
au domaine de
Mais elle va
étre con-—

la recherche.
trop loin
créte aujourd 'hui.
fibrose kystique, cette
recherche
pas dans ce qui semble atre
direction,
une raison pour
ne pas tenter de chercher &
trouver le confort dans son

n'est pas

est parti-
Compétition,
incohérence,

® Notre époque

performance,

solitude, etec. Auparavant,
1'individu trouvait dans la
société tout ce dont il
avait besoin pour vivre en
harmonie avec le monde:
amis, secours, etc.; 1l
trouvait surtout la réponse
& toutes ses questions. La
vie avait un sens, les
problémes aussi avaient un
gsens. La lutte contre le

diable était bien appuyée

par le curé du village.
Aujourd'hui, le village a
pris des formes surprenan-
tes, les gens n'ont plus la
foi en rien, méme la reli-
gion prend quelquefois une
drole de tangente, qu'il
s'agisse de fraudeurs qui
ne pensent qu'd batir des
empires, ou d'autres qui
veulent reléguer la quasi
totalité de la planéte en
enfer. C'est que la reli-
gion a elle aussi délégué
une partie de ses pouvoirs
aux médecins. Car a l'ori-
gine, le 'directeur de
1'ame" veillait aussi aux
soins apportés au corps.
La facon de gérer les soins
de son corps est directe-
ment reliée 4 la facon de
concevoir la vie; le physi-
que a tellement de réper-
cussions sur la vie psychi-
que. Vous n'avez qu'a
regarder votre moral lors-—
que vous etes complétement
abattus par la fatigue!

® 11 y a déja plusieurs
sidcles que l'esprit de
l'homme a été séparé du
corps: 1l'ame torturé par
les passions, par le diable
en fait, 1'ame donc, de-
vient la chasse gardée du
curé. Peu & peu, le corps
médical valorise son image
jusqu'a devenir, avec le
temps, la docte médecine,
elle affirme son emprise
sur le corps humain. Dans
le temps, Monsieur et Mada-—
me tout le monde pouvaient
comprendre, & la rigueur,
ce qu'était un corps bourré
de démons; 1ils pouvaient
lutter, s'ils faiblissaient
le curé venait chasser les
démons . C'était simple,
c'était sain! Maintenant,
notre corps a beau eétre

est bourré
bibittes!
devenu un monde tellement
délicat et capricieux qu'il
nous donne 1'impression que
nous marchons sur un fil de
fer au-dessus d'un précipi-
les pauvres
fibro-kystiques,

suspendus
ce précipice gque

rempli de cro-
enflammés (évidem—

dessus de
1'on devine

ment par
fraiche), suspendus
donc, & cheval sur nos uni-
cycles sur un beau gros fil
Si on a le malheur
de regarder 3 coté, qu'est—
ce qu on voit?
qui courent comme des caves
sur leur fil de fer avec le
plus grand naturel du mon-
si ce fil de fer

Des voisins

de, comme
était plus
autoroute,

.® Marcel
aussi (dans son chef-d'oeu-
recherche
temps perdu") "longtemps je

que tout le
monde sait que ce qui comp-
te, c'est de ce coucher de

bonne humeur.(
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La gredde du mmawaApmdr¢22ébw
utile pour Les adultes §ibro-hystiques?
Un mangeur de bonbons

Le panciéas a essentiellement deux
donctions: celle de 4ouwwmnin des enzymes
pour digénern 4Les aliments et celle de
founnin de £4n&wum.mmmpmwabbwu£¢
sen Lo suerne absornbé.

Dans La §ibrose hystique, c'est La pre-
midne fonction qui est d'abond déficlente.
Toutefois, L faut signalern que Le diabite
peut.au44¢.4un»entf.et ce, jusqu'a 15% de
La population 4 .-

A date Qzégmuéeédw;mno&aéontéxé
efdectudes poun traiten Le diabdte, géné-
nalement cette gredde est eé{uﬁuaeen
mmmtmmwcweEmgmd{edtm,wgmwwuad
comme 4Le nein. Méme &L La technologle
&h&taudbmmmmx avancée pourn peunetire

Le rnétablissement d'une production noumle
d'enzyme par &Lgmuda, i n'en demeune-
nait pas moins La de prendre des
médicaments pas du tout inofdensifs surn
une base nbgulisne, tels La ciclosporine
atiacwmuAmuLpmm,wwyuunﬂuamuet

O comme dans La majornitéd des cas, on
peut ariiver a contrdlern Le probldme du
pancréas ne pawmu:wwmumz&w&ummmnt
d'enzymes (parn La didte enrnichie,
suppléments vitaminiques etﬂebauMWMA
d’'enzymes), i€ vaut mieux, a £'heuwre ac~
tuelle, continuern avee Lo trnaitement con-
ventionnet.

Les antibiotiques détwisent ALa §Lore
hu%éuzmwmhnél&buunuﬁwm.&n«meje
" prends de La ciprofloxacine, Les vitamines
que L'on me donne ne 4wM¢amt plus.
Q'est-ce que je dois faire?

Yogourt

Dr Micthel Ruel
C.#U.L.

Les antibiotiques en général et non
seulement La ciprofloxacine aménent une
modification de £a 4Lorne intestinale. Dans
£a.  population en génénal, Les princedpaux
problémes neliés & ceel sont La diavihée et
parngois une infection de L'intestin qu'on
appelle colite pseudomembranewse. Toute-
dois cette complication ettt nare dans La
population 4ibro-hystique. Pan ailleuns,

centaines bacténies dezﬂmbubmwwbéwv
uume&LpuﬂwﬁxmtdeuuMmumakfmwuww
ebwwhbw&&&;nm£z6wuubumuwzm cette
vitamine néeessaire d La coagulation du
sang peut alons &tre déficiente, suntout
chez Les gent qui ont une atteinte du fodie
(einthose) en plus d'une atteinte du pan-
cdas, IL faut done, dans ce cas, donnern
des suppléments de vitamine K. En ce qui
concewne Les autrnes vitamines, i€ n'y a pas
Liew d'en augmentern La consommation.

On me dit souvent de ne pas prendre, ni
die fait, ni de £L'aleool Lors des antibio-

#mmwuu pourguadl?
Un veau alcoolique

Le Lait, comme La nowvititure, diminue
QJMMWWLwn de MMMgww aMibwbwwM,
Les nendant ainsi moins efficaces; c'est
pownguod nows recommandons souvent €a prise
d'un antibiotique "a jeun” (40it une heure
avant ow deux heures aprds Le rnepas) avece
un vewe d'eaw). Toutedois £'effet est
variable d'un antibiotique & 4£'autre, Les

- tétracyclines etant Les plus afdectied.

Quant & £'aleool, sa consommation peut
modifien £'effet de L'antibiotique utilisé
et exagéren centains de 4es effets désagné-
ables, tels Les Etowulissements, maux de
ﬁﬁn,bmﬁi%w datm@&wn,tmwb&utugﬁa

if4: o' pounquoi, RnoWs encourageo
Eﬁ»mmA&u&LmM&mbum.

Vows avez des questions & posern aw Dn mwl,niﬁbdzz past & nous Les faine paweninr.
N'ayez aucune crainte. IL suffit de nous éernine en signant d'un  pseudonyme: CHRONIQUE
SANTE, 629 Prince-~Arnthun ouest, ML, P.Q., HZX 1T9.
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CORRESPONDANCE

Nathalle Morin,
Etudiante en biologie,
Université Laval

Québec, Le 25 janviern 1990

Chen nédacteunr,

Je tiens zout d'abond & vous §éLiciter pour Le 5¢ anniversaire diw CPAFK ainsi
que poun Le 10¢ numéro de SANTE VOUS BIEN, jowwnal que i'apprécie beaucoup poun ALa diven-
Aite intéressante de ses arnticles. J'aime bien Les anticles médicaux, étant moi-méme dans
Lo domine de fLa santd (microbiologiste). Ne vows méprenez pas, fe Auis mol aussi wne
adulte §.-k. bien qu'atteinte beaucoup moins sévernement que La plupart de ceux que je con-
nais., :
J'al plusieuns points & soulignern, en premien Liew, je crnois qu' il senait grnan-
dement appriécid de tows et de tfoutes, &L vows publiiez un dossiern sun La sexualitd, La
dentilité, La possibilité d'avoin des enfants ete... chez Les patients §ibro-hystiques.
Dans ce domaine, fe cnois qu'il y a ew des Lacunes, comme AL ¢'était un Mijet tabow dans

- Les cliniques.

A présent que Le test de dépistage néo-natal est disponible, est-il towjours
"inconcevable”  poun des personnes atteintes de §. h. de devoin nefoulern un désin bien
Légitime d'avoin des enfants? Tant de questions qui, je crois, devraient 8&trne posées et
trouver néponses sans détouns. Peut-8ine powvriez-vows awssi éelaincin Le sujet du Dépo-
Provena (contraceptif- injectable i.m. & tows Les 3 mois) dont plusieuns femmes §ibro-
hystiques de La clinique du CHUL dont wsage et au sujet duquel beaucoup de doutesd subsis-
ﬂmxenamz(zeCau&gedeém&mcbwtvammawe;uAcarﬁd&mmmu:ummecmuxwwptuj. IL
pourtait y avoir L& matitre & un dossien fort intéressant oL seraient considénés Les deux
cdtés de La médaille.

Je tiens a vous dire aussi que Les résultats du sondage présentés dans Santd
Vous Bien de décembre '§9 ont été tris bien présentés, itels quels, et sans intenprétations
grossiones qui sont souvent Le Lot des Asondages-mrison. IL est trnds intéressant d'avoirn
un apergu du progil de £'adulte §ibro-kystique du Québec.

Avant de tenminern, pourn 4Le bénbfice des Lecteuns ot Lectrices de Santd Uows
Blen, j'aimerais néagin & une fLetire ouvernte publide dans Le document d'indoumtion duw
gwupe d'adulte de La Fondation canadienne de La §ibrose hystique. Cette Letire anonyme

portait sun £'expénimentation animale. Elle m'a beaucoup choquée. [L est sunprenant de
constaten jusqu'da quel point L'ignorance peut Jawsser Le jugement! J'aimernals partagen
avec vousd mon expérience a ce ALjet. ==
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CORRESPONDANCE

Bl P ettt e ——

J'al travaillé & un profet portant sun La toxicité rénake des antibiotiques chez
£e nat, de mi §9 & janwiern 90 (d’autres expérnimentations suivront éventuellement).
Croyez-moi, nous ne nous "amusons” pas du tout & "tortwren” et & "abattre" ced " pared
petites bétes sans défense” comme certains semblent Le croine. Les animaux de Laboratoine
sont trnds bien soignés et nowrnis tous Les jours. La proprets des animileries est innd-
prochable et ALa manipulation des animux 'y fait d'une fagon trds rnespectuewse (vous
devniez y 4aine un tour). Quant & £'expérimentation, elle se fait sous un contrdle tnds
Atrict et AL n'y a pas de manipulations inutiles.

Sachez aussi qu'il existe un comité d'éthique poun Le traitement des animaux de
Rabornatoine dans toutes Les univernsitds et hdpitaux ol AL y a de L'expérimentation anima-
Le. C'est ce mime comitéd qui doit approuwver (ow désapprouver) tous Les projets de necher-
che sownis, sans quol, i est impossible d'avoin accds aux andmaux.. Ceux-cd 4ont towfourns
endoumis quelque temps avant Le sacrifice qui se fait selon différentes méthodes approu-
vées sans douleun pour L'animal: dinjection, guillotine, ete... I faut aussi que vows
néalisiez que sans L'expérimentation animile, Ra plupart d’'entre nows ne seraient plus de
ce monde aufound'hui; en effet, tous. Les médicaments (antibiotiques, enzymes, tranquili-
sants, ete...) sont d'abord 2estéis et paééant,pan.unezééniz‘d'éiapeé dont L'expérnimenta-
tion animale §ait parntie, avant d'étre approuvés (4’48 y a Lieuw) pourn L'usage chez £'hu-
main. De méme, tous Les produits dquaga.counant,aujound'huis Shampoings, 4avons,
dentifrices, antisudonifiques, coaméitiques et f'en passe, ont EtE soumis & ces tests,

Pour conclure, je dois dire que £Les animuux de Laboratoine sont traités avec un
nespect plusieuns §ois supérieun @ celul dont sont hélas trop souvent victimes, nos pro-
pres animuux de compagnie! [

Sans nancune et bien & vous!

629 PRINCE-ARTHUR OQUEST, SUITE 2
MONTREAL, QUEBEC H2X 1T9
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COMMUNICATION

Nouvelles en bref

Inauguration

Le 15 mai dernier, 1'H6-
pital Général de Montréal
inaugurait un centre de
transplantation pulmonaire
montréalais.

Marc Fortin, le pré-
sident fondateur du Comité
provincial des adultes f.-
k., y fut honoré.

Pour rappeler son dyna-
misme et sa détermination,
le premier centre de trans-
plantation pulmonaire pour
personnes f.-k. au Canada
portera son nom soit:
Centre de transplantation
pulmonaire Marc Fortin.

Etaient présents a
l'inauguration le Dr Hani
Shennib (chirurgien thora-
cique), Brigitte Laflamme
(premiére transplantée bi-
pulmonaire atteinte de f.k.
au Québec), Dora Dubé
(autre transplantée f.-k.)
Denis Mouton (président de
1'AQFK), Denise Ménard
(directrice de 1'AQFK),
Henri Drouin (président
d'honneur de la campagne de
souscription de 1'AQFK).

Soulignons également la
présence du professeur
Michel Noirclerc, chef du
service de chirurgie thora-
cique de 1'Hépital salva-
dor, & Marseille, Le
professeur Noirclerc s'est
spécialisé dans la trans-
plantation bi-pulmonaire
chez les personnes fibro-
kystiques.

La presse écrite et
électronique étaient pré-
sentes au rendez-vous,

Théétre au CHUL

Afin d'illustrer le vécu
d'une personne f.-k., les
représentants du CHUL
(Elise d'Anjou, Roger
Barnard) ont mis sur pied
un projet de piéce de
thédtre. . Ridés d'autres
adultes f.-k. (Frédéric et
Andrée Gauthier, Richard
Godbout et Nancy Johnson)
ils ont écrit et présenté
la piéce de théitre le 11
avril dermier & des parents
de patients f.-k. de la
clinique du CHUL. Cette
piéce n'a pas manqué de
toucher la sensibilité des
spectateurs et de démontrer
le dynamisme de 1'équipe du
CHUL.

Comité provincial

Le 21 avril demnier
s'est tenue la rencontre
annuelle du Comité provin-
cial des adultes £.<k:
présidée par Elise d'Anjou.
Cette rencontre a é&té
1'occasion d'amender la
charte et de faire un bilan
des activités du Comité.
Rappelons qu'il est possi-
ble d'obtenir une copie des
procés-verbaux, ceux qui le
désire n'ont qu'a en faire
la demande. Ecrivez au
"629 Prince-Arthur Ouest,
Montréal, H2X 1T9". Vous
pouvez aussi venir y con-
sulter les documents offi-
ciels du CPAFK.
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Camp Papillon

Les 6, 7 et 8 avril der-
nier, onze adultes f.-k.
provenant de diverses
régions du Québec ont
participé & une belle fin
de semaine sur le site
enchanteur du Camp Papil-
lon. Le rire, le partage
et 1'amitié ont été au
rendez-vous. L'activité a
été organisée par le Sous-
comité d'investivation des
besoins psycho-socio-médi-
caux (SCIBPSM) dont Domini-
que Cerutti est la respon-
sable.

Ajoutons que le Sous-
comité vient de coarmpléter
une enquéte sur la connais-
sance de la maladie auprés
de la population en géné-
ral. Vous pourrez en
prendre connaissance dans
le numéro de décembre 90 de
Santé Vous Bien (SVB).

Flash fk.

Un nouveau médium d'in-
formation est maintenant
distribué a toutes les
personnes f£.-k. de 14 ans
et plus fréquentant 1'Hopi-~
tal Ste-Justine ou 1'H6tel-
Dieu de Montréal. Intitulé
FLASH F.K., ce complément
parait au début de chaque
saison et traite de sujets
touchant spécifiquement les
bénéficiaires f£.-k. de ces
deux centres hospitaliers.

e




COMMUNICATIONS

Nouvelles en bref

Hockey

Bu cours de 1'hiver 89-
90, deux parties de hockey
et une séance de patinage
libre impliquant des adul-
tes £.-k. et des bénévoles
de 1'AQFK ont été organi-
sées par le Comité provin-
cial des adultes f.-k. et
1'Association québécoise de
la fibrose kystique. 'Le
maitre d'oeuvre de ces
activités est nul autre que
Réal Duchesnes, notre
sportif vice-président. La
premiére partie s'est con-
clue sur un verdict nul (7
a 7). Le résultat plus
concluant de la deuxiéme
partie (10 & 7 pour les
adultes f£.-k.) fait voir de
quel bois se chauffent les

adultes fibro-kystiques.
Bravo a nous! Pour les
autographes, contactez
Réal.

L

Second souffle |

Les personnes en attente
d'une transplantation pul-
monaire ainsi que celles
qui 1'ont déja subie, ont
formé un groupe de recontre

~qui.porte le nom. de.SECOND

SOUFFLE. L'objectif pre-
mier de SECOND SOUFFLE est
d'offrir du support aux
personnes en attente d'une
greffe pulmonaire. Pour
toute information, priére
de contacter Sylvain Tur-
cotte, au (514) 433-3407.

Parents-adultes
(Ste-Justine)

En toute intimité, des
parents d'enfants f.-k. de
1'Hépital Ste-Justine ont
rencontré des adultes f.-k.
lors d'une soirée organisée
par des adultes de 1'H8tel-

Dieu de Montréal. Cette .

rencontre s'est tenue le 9
mai dernier au "629 Prince-

Arthur Ouest, Montréal",
elle a permis aux deux
groupes d'échanger sur leur
réalité respective.

Parents—adulltes
(Children's)

Le 23 mars dernier, les
parents d'enfants et d'ado-
lescents f£.-k. de 1'Hbpital
pour enfants malades de
Montréal (Montréal Chil-
dren's Hospital) ont eu le
plaisir de participer a une
rencontre d'information
organisée par Réal Duches-
nes et Costa Anagnostaras,
représentants des adultes
f.-k. de ce centre hospita-
lier. Cette rencontre a
été 1'occasion de démysti-
fier ce qu'est un adulte
t.-k. et de faire connaitre
le Comité provincial des
adultes f.-k. Plus d'une
quarantaine de personnes
ont participé a la rencon-
tre. [
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Pierre Lussier

COMMUNICATION
A LA RECHERCHE D’UN EMPLOI

DANS LA FONCTION PUBLIQUE DU QUEBEC ?
LISEZ BIEN CE QUI SUIT

E] ‘Dans le cadre du PLAN d’embauche gouvernemental A 1‘intention des
personnes handicapées, en vigueur depuis 1985, 1’0Office des ressources
humaines a mis de 1’avant diverses mesures destinées a favoriser le

recrutement des personnes handicapées dans 1la fonction publique du
Queébec.

{

O Eer raison de son statut particulier, le Comite provincial des
adultes fibro-kystiques recoit & toutes les semaines, les CONCOURS DE
RECRUTEMENT de 1’0Office des ressources humaines du Gouvernement du
Quebec. Nous avons donc le privilége d’étre informés des ouvertures
de paste au Gouvernement du Ruébec avant le grand publique et ce, pour
toutes les régions du Ruébec. o

E] Que vous habitiez en Abitibi, en Gaspésie, sur la Cébte Nord, en
Estrie ou peu importe, nous vous invitons & nous faire savoir le type
d‘emploi que vous recherchez. Dés qu’un poste correspondant & vos
attentes et & vos qualifications se présentera nous vous contacterons

aussitot pour vous indiquer les démarches a suivre pour présenter
votre candidature.

E] Pour faciliter notre travail,
questions suivantes:

prenez soin de bien répondre aux

NOM:
FRENOM:
ADRESSE:

No. de Tél.:
DERNIER DIFLOME OBTENU:

FAR ORDRE D‘IMPORTANCE, LE TYPE D’EMPLOI RECHERCHE:
11—

2—

3_

FRPetourne=
provinciald

= L & 29 Prince-—Arthoar
Montreal1l,. HZ2X 1T9.

votre COoOLI PO =217 Comi t e
de = adwul te = fa —K « -
Ourte st .
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COMMUNICATION.

Contrat d’intégration
au travail

Bl Came par le passé, les adultes
fibro-kystiques perdant leur salaire
a la suite d'une ou plusieurs hospi-

talisations peuvent se faire rembour- §

ser par 1'OPHQ (maximum: 6 semai-
nes).

B La procédure est bien simple. Il
s'agit de nous faire savoir vos nom,
adresse et numéro de téléphone. Nous
vous contacterons par la suite.

B Vous désirez en savoir davantage?

B Eh bien, adressez-vous a Dora DUBE
en composant le (514) 288-3157. Nous
assumons les frais d'interurbain. ]

COURS PAR CORRESPONDANCE

® Plus de 200 cours disponibles
@ Inscription 12 mois par annéee
® Niveaux: secondaire & collégial

Montréal et environs: 873-2210 ‘Autres régions: 1

-_%)4 ______________________________________

Auriez-vous 1'obligeance de me faire parvenir gratuitement le

REPERTOIRE DE LA FORMATION R DISTANCE

Nom:

Adresse:

Ville:

Code postal:

S S S G e e D G S S G S e S

-800-361-4886 (sans irais)

Adresser votre envol a:

douvernement du Québea,
Ministére de 1'éducation,
DIRECTION DE LA FORMATION A
DISTANCE,

600, rue Fullum (1ll* étage),
Montréal, (Québec)

H2K 4L1

SVB/JUIN1990,NO.11,PAGE 37

-| STATIONNEMENT

COMMUNICATIONS

VOUS EPROUVEZ DES
DIFFICULTES A MARCHER)|

EN RA|SON DE \/OTRE PARTOUT AU QUEBEC
ETAT PULMONAIRE Québec s

LA VIGNETTE D’IDENTIFICATION

LES ESPACES DE STATIONNEMENT
RESERVES POUR LES
PERSONNES HANDICAPEES

Pour qui 7 Pour ceux et celles qui sont propriétaires d'un
véhicule ou qui utilisent réguliérement celui de leur
conjoint, de leur parent ou de leur employeur.

Cofit: '$10 par année

Comment faire une demande

“, r:ﬂ::;:- automabite . o . -
i du Québaec Vous corplétez le formulaire "Demande de vignette" que vous pouvez

obtenir:
1- En allant & n'importe quel bureau de la régie de 1'Assurance
automobile du Québec;
2- En composant le (418) 643-5650 ou le (514) 873-8526;
3- En écrivant & l'adresse suivante: Régie de l'assurance automo-
bile du Québec, Vignette d'identification, 930, Chemin Ste-Foy,
Bureau 660, Québec, GlS8 2L4.

LA VIGNETTE AMOVIBLE

r CE COTE FACE AU PARE-BRISE \I PDI]]_’ L] ?
—l Coiit: Gratuit

IS 5 B

"Pour ceux ‘et celles qui n'utilisent pas réguliére-
ment le méme véhicule,

Coment faire une demande

Vous camplétez un formulaire que vous pouvez obtenir:
1- En comwposant le (819) 477-7100 ou sans frais le 1-800-361-

- 0635;

S 2- En écrivant a l'adresse suivante: OPHQ, Direction des bureaus
e Office des régionaux (Emission des vignettes), 309, rue Brock, C.P. 820,
gﬁfg‘;gm tandicasieg Drummcndville (Québec), J2B 6X1.

Notez que vous devez produire un certificat médical pour ces deux vignettes,
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