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L ‘on peut gouverner les enfants

d' au;ourd "hui.
R. Garnier (1545-1590)

T T=7]ow! Santé Vous Bien 4’'est nefait
N NN Aune  beautd . Avec Aon  nolvearl
/X W foumat, SUB vewt assumen pleinement
‘;1”/ lf,‘/\ Aon existence en tant que nevue.
N X1 o1 Avee pewr de moyen touwfounsd, nows
sz =N avons voul en rehawssen £’ image.,
agin de donner a L'ongane d'infowmation du
Comité provinciol des adultes §.-k. (CPAFK) La
cnBdibilite qu'il mérite. SUB est plus que
quelques feuilles photocopiées, i A'agit bel et
bien d'une nevue. Nows voulons powrsuivre Les
buts de notre Comitéi d’adultes (Le CPAFK),
népondant, agréablement et dans Les Limites de
nos possibilités, aux besoins des adultes §ibro-
hystiques,

Nos buts sont de promouvoin £'autonomie
des adultes et de Leur donnern une meillewrne
qualité de vie par L'infoumation et Le contact
entre tous Les adultes §.-k.. Ce nouveaw §ounat
est plus pratique, Le nangement et La Lecture de
SUB en sernont facilitis. J'esporne qu'il vouws
plait; vos impressions sont attendues, écernivez,
appelez ol venez nows voir aw 629 Prince-Arnthur
ouest & Montréal,

Nows savons touws, chens Lecteuns §ibro-
kystiques - dans £'dme sinon dans Les poumons -
ce qu'est La vie avee La 4ibrose hystique. Ma,ub
afin de nepousser Les Limitesr de notre
connaissance, nous allons jeter un coup d'oelil
sun L'univens des panents. Powrnquodi Les
parnents? Comme tout Le monde Le sait, Les
adolescents §.-k., au Liew d’'avoir une poussée
de croissance, ont une poussée de caracténe.
Pourn bien comprendne et combatinre Les hantises
et Les tics des adolescents et adultes §ibro-
hystiques, il faut retournern a La sowrce. En
nows adressant aux parents, nows visons £'adulte
qui est en geune chez tous Les enfants §.-k. et
je dis bien chez TOUS Les enfants.

Bonne Lectune!
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Bl INTERVIEW

“L’ECOUTE A L’ACTION”

par Laval de Launiéere

Conseiller d’orientation

Avant de s'engager a

1'H6pital Ste-Justine,

service social

@) ravailleuse sociale a la clinique de
f.k. de 1'Hépital Ste-Justine pendant

144%%/ plus de 15 ans,

Francoise Krawczuk

compléte actuellement un doctorat en

1'Université Laval.

la clinique de f.k. de
elle a poursuivi des

études postgraduées a Washington et a Londres
(Angleterre) et occupé différents postes comme
praticienne, superviseur, gestionnaire et
professeur, tous reliés au service social.
Dans le cadre de sa thése de doctorat, Madame
Krawczuk met 1'ordinateur au service des
parents des cliniques de Ste-Justine et du
CHUL: avec leur collaboration, elle cherche a
savoir si le logiciel Vie familiale et impact

de la maladie peut
réelle.

fuel était le contexte lors de
votre engagement 2 la clinique
de f.k. de 1'Hopital Ste-Justine
en 19737

Lorsque je suis arrivée, la
situation médicale des enfants
était tout a fait particuliére,
De fagon générale, les enfants
décédaient avant 1'age de 15
ans. Certains se rendaient i
1'4ge adulte, mais le nombre en
était réduit. La réalité était
brutale. Ni les enfants, ni les
parents, ni le perscnnel, ne
pouvaient y échapper. C'était
comme ga.

Qu'est-ce qui vous a motivée 3
travailler pour la clinique de
fibrose kystique?

leur apporter une aide

J'avais plusieurs années de
service a mon actif & ['Hapital
Ste-Justine. Ainsi, il m'avait

été donné de superviser des tra- -

vailleuses sociales qui avaient
oeuvré a la clinique de fibrose
kystique, Je connaissais la
problématique, je savais aussi
qu'elle n'était pas facile., A
preuve, huit travailleuses so-
ciales avaient fait escale 3 la
clinique jusqu'a ce moment-13,
Mes obligations familiales étant
moins exigeantes, j'ai décidé
d'appliquer sur le poste encore
une fois disponible. Je 1'ai vu
comme un défi professionnel. Je
trouvais que ces parents et ces
enfants avaient des besoins im-
portants d'aide psycho-sociale
et qu'il fallait s'impliquer &
plus long terme auprés d'eux. Si
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j'acceptais de pratiquer & cette
clinique c¢'était pour longtemps.

A quoi ont ressemblé les débuts?
Peut-on parler de choc?

On peut effectivement parler
de choc. Les quatre premiers
mois ont été marqués de 12 dé-
cés. Vous pouver I'imaginer,
c'était coup sur coup, J'ail
trouvé ca trés difficile. Trés
difficile en raison de la pré-
sence exigée par de tels événe-
ments. Trés difficile parce
qu'il me fallait étre & 1'écoute
de parents que je ne connaissais
pas et qui, jusqu'd un certain
point, avaient désinvesti face
au service social, Il faut com-
prendre que plusieurs de ces
parents avaient confié Ileurs
difficultés & plusieurs tra-
vailleuses sociales qui, 1'une
aprés 1'autre, avaient quitté la
clinique., Pouvais-je reprocher
a ces parents désemparés leur
distance face au service social?
J'ai trouvé 1'expérience extré-
mement pénible, Par la suite, il
y a eu d'autres décds mais
jamais d'une fagon aussi impor-
tante.

Etant donné que 1'espérance de
vie des persomnes f.-k. se
sitvait a 1'adolescence, diriez-
vous que votre travail é&tait
orienté surtout du coté des
parents?

Qui. Mon role était de ren-
contrer les parents au moment du
diagnostic, de leur faire part
des ressources existantes, et
surtout de les aider face au
choc de la maladie. Voir avec
eux, comment aménager cette
situation afin qu'elle scit la
plus vivable possible et la
mieux équilibrée en regard des
exigences posées par une telle
maladie. Il y avait donc inter-
vention au moment du diagnostie,
mais également au moment ol de
nouvelles difficultés surgis-
saient. A cela s'ajoutaient les
problémes peu fréquents, mais
trés graves, d'enfants négligés
ou maltraités nécessitant une
approche particuliére et parfois
une orientation en-dehors de
leur milieu naturel.

A quoi ressemblait le parent de
1'époque?  Peut-on parler de
différence entre le parent
d'hier et celui d'aujourd'bui?

Le parent, celui d'aujour-
d'hui ou d'il y a quinze ans,
n'a pas changé: il posséde les
mémes ressources personnelles.
Ce qui me frappait 3 1'époque me
frappe encore aujourd'hui. C'est
le courage du parent ou, si vous
voulez, ¢'est sa volonté et sa
capacité de se mobiliser pour
faire face a des situations dif-
ficiles. Evidemment, il exis-

' tait, et il existe toujours, des

différences d'un individu &
1'autre. Tout le monde n'a pas
les mémes forces, les mémes res-
sources. Cependant, il reste
que malgré tout, confronté & un
probléme qui est celul d'avoir
un enfant malade, le parent tend
3 sortir de lui-méme, de ses
propres problémes, pour se cen-
trer sur les besoins de son
enfant. Quant 3 la réalité de
la maladie, elle a vraiment
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changé. Je ne peux nier que le
parent de 1'époque était con-
fronté a certaines difficultés
qui se posent moins aujourd'hui.
Qu'il suffise de se rappeler les
croupettes, les doses de médica-
ments et les diétes particulié-
rement sévéres.

Perdre un enfant en bas dge par
rapport & un ige avancé?

A 1'époque, ce qu'on ne voit
pratiquement plus maintenant, il
y avait beaucoup de décés de
jeunes enfants. A plusieurs
reprises, je me suis demandé ce
que pouvait représenter pour un
parent le fait de perdre un
enfant de 2-3 ans par rapport a
un enfant de 12-13 ans par
exemple. Je me souviens d'une

mére qui était sur le point de’

perdre son fils de 13 ans, elle
qui en avait déja perdu un pre-

mier qui était alors dgé de 2.

ans. Ellem'avait confié qu'el-
le trouvait beaucoup plus éprou-
vant de perdre un enfant de 13
ans qu'un tout jeune enfant,
['investissement affectif sur
plusieurs années faisant le
poids. Je me souviens également
d'un pére qui, ayant perdu plu-
sieurs enfants, me disait:
“Perdre un enfant, madame, c¢'est
perdre un enfant. Qu'il ait 2
ans, 4 ans ou 6 ans, le deuil
est le méme". Je dirais donc
que perdre un enfant de 2 ans,
de 13 ans, de 25 ans ou de 40
ans, c'est perdre un enfant.
Perdre sa mére, c'est perdre sa
mére, Il n'y a pas d'dge pour
perdre quelqu'un qu'on aime,
Peut-on vraiment faire des com-
paraisons?

Toujours en relation avec ce qui
se passe aujourd'hui, les
parents d'hier présentaient-ils
des problémes bien différents?

Vous consultait-on pour le méme
type de problémes?

Les familles étant généra-
lement plus nombreuses et la
fibrose kystique moins connue.
11 était plus fréquent 3 1'épo-
que de rencontrer des parents
dont le troisiéme ou gquatriéme
enfant était f.-k., ou qui
avaient vécu le deuil d'autres
enfants. De ce fait, les pa-
rents de la clinique, me semble-
t-il, étaient un peu plus Aagés
que les parents d'aujourd‘hui.
Le contexte actuel voulant que
les couples n'aient pas beaucoup
plus d'un ou deux enfants, 1'en-
fant f.-k. est souvent, par voie
de conséquence, le premier ou
deuriéme enfant de la jeune
famille. En plus d'étre jeunes,
ces parents en sont souvent &
leur premier grave probléme dans
la vie et sont également, de ce
fait, moins outillés pour vy
faire face. La difficulté des
problémes présentés est davan-
tage fonction du parent lui-
méme, ¢'est-a-dire de sa maturi-
té, de son histoire de vie ou,
si vous voulez, de son niveau de
préparation a rencontrer des
prabl émes complexes., La société
a aussi beaucoup changé: les
méres sont trés souvent au tra-
vail, on voit plus de divorces
et de familles reconstituées.
Tout cela crée des tensions
nouvelles pour les parents.

Comnent les parents d'alors et
ceux d'aujourd'hui réagissent-
ils confrontés aux risques trés
grands d'aveir un autre enfant
malade?

Je suls toujours trés prégc-
cupée par cette question parce
que malgré les progrés de la
science, risquer de mettre au
mende un enfant malade reste une
lourde responsabilité, 1l y a

-

3



Bl INTERVIEW!

15 ans, la gravité de la maladie
était telle que de nombreux
parents faisaient leur deuil des
enfants & naitre, avec toute la
peine que cela implique. Pour
leur obtenir les moyens d'exer-
cer vraiment leur choix, j'ai
été longtemps trés active dans
un comité de 1'hépital pour
faire élargir les régles d'auto-
risation & la stérilisation, ce
qui n'était pas une mince affai-
re & 1'époque. Aujourd'hui, le
dilemme est peut-étre plus com-
plexe; méme si les enfants sont
moins nombreux qu'avant, le
souhait d'en avoir reste trés
fort et pour les mémes raisons.
Et la maladie ne se guérit
toujours pas. Les parents sont
plus optimistes quant au pronos-
tic et a 1a qualité de vie, ils
peuvent retarder leur décisionm,
Mais c¢'est une décision person-
nelle qui reste souvent diffi-
cile & prendre,

Face 3 |'enfant malade, arrive-

t-il que le parent se sente
ambivalent?

A l'occasion, il m'est arrivé
d'entendre des parents me dire:
"8i cet enfant n'est pas pour
vivre, ne vaut-il pas mieux
qu'il ait une vie courte et bel-
le" ou "Si c¢'est pour arriver,
pourquoi pas maintenant”, Ce
type d'affirmation est souvent
accompagné d'attitudes qui se
résument 3 ne pas trop ennuyer
1'enfant avec les traitements,
les questions d'alimentation,
ete, Entendons-nous bien, I
ne s'agit pas de négligence
coupable mais bien d'attitudes
particuliéres 3 l'endroit de
1'enfant malade dont on croit
1'espérance de vie limitée,

Cette question de vie ou de
mort est souvent abordée par les
parents. S'il n'y a pas ambiva-
lence chez tous les parents, il

y en a chez un certain nombre
d'entre eux. Comment ne pas
parler d'ambivalence en face de
vies qui sont toujours menacées.
On peut s'offusquer devant un
tel sentiment, pourtant, 1'ambi-
valence est un sentiment au méme
titre que la colére ou la culpa-
bilité, Il faut savoir le re-
connaitre et 1'accepter., C'est
simplement ca que je veux dire.
Garder ce sentiment en dedans de
soi sans jamais oser se l'a-
youer; est-ce vraiment la meil-
leure attitude?

Au cours de ces années d'expé-

rience, quel message avez-vous
1'impression d'avoir livré aux
parents d'enfants  fibro-
kystiques?

Le message a toujours été
qu'il est important pour eux de
mener une vie aussi pleine et
intéressante que possible, A
mon avis, lorsqu'on a une vie
bien remplie, qu'on a des inté-
réts pour soi, qu'on ne vit pas
seulement en fonction de son
enfant, les possibilités d'aveir
des expériences positives et
enrichissantes sont plus éle-
vées. Il faut éviter que la
maladie nous détruise., C'est
lorsqu'elle nous détruit qu'on
se demande pourquoi elle dure,
Les conditions que le parent se
donne font que la maladie est
placée dans une meilleure pers-
pective et que 1'enfant lui-méme
peut se développer au maximum.

Corment ce message s'est-il
traduit dans votre pratique
professionnelle?

De bien des fagons. D'abord,
sur le plan individuel, aider et
supporter le parent dans sa
recherche d‘équilibre et de pro-
grés personnel,  Ensuite, par
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une action systématique, amélio-
rer les conditions sociales de
nos familles., Il faut savoir
qu'il s'est fait beaucoup de
travail & la clinique dans ce
sens-1a. Depuis longtemps les
médicaments étaient gratuits.
Cependant, il a fallu investir
beaucoup d'énergie pour obtenir
que les parents aient droit a
des revenus supplémentaires, a
des ressources de dépannage ou
de garderie, par exemple,

Dans ma pratique profession-
nelle, il y a beaucoup de dispe-
nibilité pour parler de diffi-
cultés ou d'émotions, mais pas
uniguement de ¢a. Mon action a
toujours été orientée dans le
sens d'offrir quelque chose de
tangible aux parents pour que le
contexte de la maladie soit ren-
du plus facile, pour qu'il y ait
moins de place & la colére, & la
culpabilité, & 1'ambivalence,
enfin, pour que le parent lui-
méme se sente plus heureux,

Assurer un espace psychologique
au parent pour accroitre la
qualité de sa présence auprés de
1'enfant?

Exactement. Exactement. Il
n'y a pas que la vie de 1'enfant
qui compte. Sa propre vie est
aussi importante. A défaut d'a-
voir la maitrise de 1'évolution
de la maladie de 1'enfant, au
moins doit-il avoir le sentiment
d'exercer un certain contréle
sur sa propre vie, C'est déja
bien difficile d'assumer le
bonheur d'un autre. Comment
egpérer y parvenir sans recan-
naitre a travers tout g¢a ses
propres besoins?

La derniére décennie a coneu une
amélioration significative de
1'espérance de vie, Diriez-vous
gu'elle a entrainé ur changement

important dans votre attitude ou
dans celle de |'équipe
soignante?

Les choses ont effectivement
pris un autre tournant. Au fur
et & mesure que 1'espérance de
vie s'est améliorée, il a fallu
considérer 1'avenir des enfants
de la clinique, Sans pour
autant la nier, la mort en tant
que réalité est. devenue moins
orniprésente. Elle a cédé la
place, dirais-je, & la vie.
Pour ma part, ce réaménagement a
coincidé avec ma participation &
un congrés a Toronto.

Pouvez-vous expliguer?

Aprés une journée d‘ateliers
et de projection de bandes

vidéo, ol la question de la mort

était toujours présente, un
jeune  adulte  fibro-kystique
s'est exprimé avec colére & peu
prés dans ces mots:  "Cesse:z
donc de nous parler de la mort,
On vit avec cette idée de la
mort depuis notre enfance. Ce
n'est pas une question qui nous
préoccupe tant que ¢a. C'est
yous qui avez des problémes avec
la question de la mort, pas

nous. Parlez-nous donc de la
vie. Vivre, personne nous en
parle, C'est toujours des
discours sur la mort, Personne
n'essaie de nous aider & vivre.
C'est 13 notre probléme," J'ai
été trés frappée par ce témoi-
gnage, Je me suis alors dit

qu'il fallait absolument changer

mes préoccupations.

Comment pour vous et les membres
de 1'équipe, ce changement de
préoccupations s'est-il traduit
dans 1'action ou dans les
attitudes envers le parent,
1‘enfant?

Puisque la majorité de nos
enfants f.-k. allaient devenir
des adultes, il fallait les pré-
parer & la vie adulte. Devenir
adulte impliquait qu'ils de-
vraient prendre en charge leur
santé, quitter leurs parents,
trouver un emploi, ete. 8'ils
etaient pour vivre 25 ans, 30
ans, 35 ans, il ne pouvait étre
question d'en faire d'éternels
enfants, d'éternels dépendants.
Encore une fois, sur le plan
social, il fallait non seulement
soutenir les parents, mais
également favoriser des change-

ments. Intégrer des jeunes a la
vie adulte est une question qui
concerne la société, Les parents
ne devaient pas étre les seuls &
changer, la société se devait
également de changer. C'est
ainsi que de nouvelles ressour-
ces sont apparues et que de
nouveaux professionnels se sont
ajoutés a 1'équipe, dont le con-
seiller d'orientation. Une fois
de plus, il fallait que le
parent se sente soutenu. Non
pas seulement dans !'écoute mais
aussi dans 1'action, dans le
concret,

Pour conclure, en quelques mots,
qu'avez-vous retiré de vos
quelques 15 années d'expérience
dans le milieu de la fibrose
kystique?

Une grande legon de courage.
Vous ne pouvez pas traverser une
telle expérience sans en étre
profondément transformée. Mes
contacts avec les enfants et les
parents m'ont permis d'atteindre
un degré de compréhension de
1'existence tout & fait particu-
lier. Je crois en étre devenue
moi-méme une meilleure mére, [

sera assurée

CHRONIQUE

A compter de juin '91, Santé Vous Bien (SVB)
chronique, la Chronique AZimut.
Vous avez une ou des gquestions & adresser 4 un psychologue, 4 un travail-

s

~

o//IMUT

comptera une toute nouvelle

leur social, & un psychiatre, a un prétre, a une personne ayant subi une trans-
plantation pulmonaire, & un représentant de 1'0Office des personnes handicapées
du Québec, etc. Nous trouverons la personne adéquate pour répondre & vos ques—
tions. Cette chronique viendra se joindre a la Chronique Santé du Dr M. Ruel,
qui continuera 3 répondre i vos questions d'ordre médicales. La confidentialité

Adressez vos questions a: Chronique AZimut, Comité provincial des adultes
f.-k., 629 Prince-Arthur ouest, Montréal, H2X 1T9.
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MARCHER DROIT
VERS LA VIE

par Nancy Lefnangocs

J'"ad décidé de m'ouvrir aux lTecteurs=s de

Samnteée Vous BHier. J ad

Je regrette beaucoup,

Ffait des erreurs que

Jd'en ai homnte méme.

D'en parler pourra m'aider a faire la paix

avec moi—mame .

Mais en faisarmnt mes ""con—

fessions'™, je veux surtout sensibiliser les

autres Fibro—kystigques aux erreurs aou’” il

Ffaut E&viter.

e suis née & Chicoutimi (hé
oui, Jje viens du Saguenay Lac
St-Jean ol parait-il "y a du
ben bon monde"). A ma nais-
’§§Q sance, mes parents avaient déja
§5ﬁ5§§ ¥el perdu leur premier enfant a
cause de la fibrose. 11 avait vécu &
peine guelques jours. Ils n'ont pas pu
se résigner a vivre sans enfants, alors
ils ont choisi de prendre le risque d'en
avoir d'autres. Ainsi ma mére a donné
naissance a trois autres enfants, trois
filles. Le sort a voulu que moi, la
deuxiéme de ces filles, je sois atteinte
de fibrose kystique.

M J'étais un gros bébé, mais ma mére
s'est rapidement douté de ma maladie,

Les médecins ont confirmé ses craintes
par un diagnostic de f.k. a mon cinquiéme
mois. J'étais trés peu atteinte, mais at-
teinte quand méme.

e A 1'époque, 1'espérance de vie des
enfants fibro-kystiques était de quelques
années a peine. On peut comprendre qu'il
était facile de tomber dans le piége de
la surprotection. Comment ne pas s'at-
tendrir devant une belle petite blonde...
condamnée. Aussi je n'ai pas attendu
1'adolescence pour imposer mes volontés,
Ma mére me donnait mes médicaments a la
cuillére: "une pour moman, une pour popa,
une pour Lise, une pour Linda et une pour
la grosse Nancy'. Vers 5-6 ans, j'ai
décidé que c'était assez, alors Jles
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pilules ont pris le bord. J'ai eu des
maux de ventre, mais rien de plus. Ma
volonté s'imposait. Ce n'est qu'a 13 ans
qgue j'ai décidé de recommencer a prendre

‘mes pilules. Le "clapping” vous pouvez

1'imaginer, je n'ai jamais wvoulu en
entendre parler,

e J'ai vécu mon adolescence dans la
plus totale indifférence de la maladie.
Je me foutais de ce qui pouvait étre bon
pour moi. Je ne voulais faire que ce qui
me tentait, rien de plus. J'étais com-

plétement 1indisciplinée. Je trouvais
tous les prétextes pour éviter les cours
d'éducation physique. |1 faut dire que

je haissais faire du sport, j'étais génée
de montrer ma maigreur,

e Mon inactivité et un régime de vie
peu recomandable ne suffisaient pas.
Aprés m'étre mise & fumer, j'ai décidé de
golter "quelgques' petits joints avec mes
amies. Mais a ce moment-la, je ne res-
sentais pas les méfaits de la cigarette,
car mes poumons étaient jeunes et beaux.
Ce n'est qu'avec les années que je me
suis mise a éprouver de la difficulté a
respirer.

Mo Au méme moment, j'ai découvert que
1'exercice physique me faisait beaucoup
de bien. Aussi, tenez-vous bien, je me
suis mise a faire de la bicyclette sur
place pour me dégager les poumons. Mais
pas 4 tous les jours, pas parce que c'est
meilleur pour la santé. Je le faisais
pour pouvoir sortir le soir avec mes
amies et surtout pour fumer. Je me
disais que la vie était courte et qu'il
fallait en profiter.

& Aprés mon secondaire V, j'ai préféré
travailler plutét que de continuer a
étudier. J'avais 1'occasion d'aller
travailler a temps partiel corme
téléphoniste pour 1'entreprise de mon
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pére. Coamme ¢a, Jje pouvais faire de
1'argent et le dépenser & ma guise. Au
début, j'ai fait des efforts pour ramas-
ser mon argent, mais ¢a n'a pas duré.
Pourguoi ramasser de 1'argent la vie est
trop courte? Je ne pensais pas que j'a-
vais un futur devant moi. Je 1'aj dépen-
sé! Aprés tout, mes parents allaient
toujours étre 1a pour me loger, me nour-
rir, répondre a mes besoins. Je n'envi-
sageais méme pas qu'un jour je pourrais
guitter la maison de mes parents. Je me
voyais étre leur béton de 'prévieil-
lesse".

3 Je travaillais, je fumais et je sor-
tais dans les bars. Je me levais a deux,
trois heures 1'aprés-midi. Mes parents
étaient découragés, mais rien n'y chan-
geait. Je leur répétais de me laisser
vivre en paix le temps ‘qu'il me restait.
e Mes 25 ans ont été un moment crucial
dans mon existence. Je suis partie de
chez moi pour habiter au 629 Prince-
Arthur ouest, & Montréal et m'engager
dans les activités du Comité provincial
des adultes f.-k.. A peu prés au méme
moment, mon médecin, le docteur Jeanne-
ret, m'a annoncé qu'il faudrait cue je
prenne de 1'oxygéne la nuit. Quelle
gifle! Je ne pouvais pas adnettre que
c'était 1'évolution de la maladie, je
savais bien que c'étaient les erreurs que
j'avais commises qui étaient responsables
de mon état. Quel géachis! |1 fallait
qgue je reconsidére ma fagon de vivre:
finie la boucane, finie 1'inactivité.

M Aujourd'hui je me suis reprise en
main. i1 n'est jamais trop tard pour
bien faire. Avec les super-milk-shake,
j'ai repris 17 livres. Du cété pulmo-
naire, les choses vont mieux: j'ai cessé
de prendre de 1'oxygéne. J'ai conmencé a

faire du clapping, un peu de natation et
=
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de la danse exercice.  C'est évident
qu'au début j'avais de la difficulté,
mais avec le temps j'ai repris de
1'énergie.

M Avec le recul, je constate que la
surprotection n'a pas été une bonne chose
pour moi. Je refuse de blémer mes pa-
rents; ils ont fait ce qu'ils croyaient
étre le meilleur pour moi.

& Je ne pourrai jamais trop dire 17 im-
portance d'étre actif et de continuer ses
études, se lever tét et surtout ne pas

fumer. 11 faut surtout voir qu'on a une
vie devant soi! Comme me dit toujours ma
mére : "la vie vaut la peine d'étre vécue

quand bien méme que c'est juste pour voir
demain.”

e Si je me fie & ma vie, & conment j'ai
agi et & coment elle s'est déroulée,
j'ai une legon a tirer sur la maladie et
son évolution. C'est qu'il est négatif
de se reposer sur une idée comme "1'évo-
lution de la maladie" pour justifier la
paresse ou le refus de nos responsabili-

tés. 11 ne faut pas se voir dans le
futur comme étant systématiquement de
plus en plus malade.

3w Nous sommes responsables de notre
condition physique et notre santé en
dépend trés largement. Ce n'est pas
parce que 1'on a la fibrose kystique que
notre état ne peut pas s'améliorer. |11
faut aller a son propre rythme et selon
ses capacités. Mais lorsque 1'on ne
brile pas les étapes, notre capacité a
faire des activités augnente.

8% Autrement dit, si on fait des efforts
suivis pour conserver notre santé, la
maladie évolue moins vite. Et c'est la
méme chose pour les personnes "normales’,
elles aussi doivent faire attention a
leur santé pour la conserver!

d% Malgré tout ce qui peut se passer de
malheureux dans la vie, il faut s'arréter
quelquefois & penser a la beauté de la
vie. |1 suffit de penser & la terre qui
tourne autour du soleil pour voir comme
c'est extraordinaire et plaisant la VIE.

. - ' \ Al Ay J; . 1, 0
St il e 8 3l o N Mo N 3, 3 35 Sl 0l 55

s

Montréal (QUEBEC) H2X 1T9

PARCE QU’ENSEMBLE
ON FAIT MIEUX ET... PLUS

Prince-Arthur Quest

(514) 288-3157

+e4 e+

SVB / DECEMBRE 1990, NO 12

par Suzanne Leblanc

Physiothérapeute au CHUS

En Améeriguse du
nouvelle

autogene est une

Noxrd, le drainage
methode de

rhysiothéraprie respiratoire, mais eelle est

employée depuls plusieurs annédes en Belgi—
gque et dans le reste de 1"TEurope.

ous avons commencé & 1'appliquer
f-{ chez nous, au Centre Hospitalier

Universitaire de Sherbrooke, de-—

puis environ un an et demi, et
ce, avec des résultats encourageants.

M 1] s'agit d'une méthode utilisée pour
faire la toilette bronchique. Elle peut
remplacer le fameux "clapping" avec
drainage postural si elle est BIEN exécu-—

tée. Pour ceci, il est trés important au

"début d'étre supervisé par le ou la

physiothérapeute de la clinique de f. k..
De fait, méme si le drainage autogéne est
bien exécuté, il peut ne pas convenir

pour certaines personnes; ¢ est pourquoi
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il est préférable d'en discuter avec
1'équipe de votre clinique.

M J'aimerais tout de méme, ici, vous
expliquer les principes de base. Le
drainage autogéne comprend trois phases:

M\ La phase I qui est la phase ol 1'on
doit inspirer seulement de petits volumes
d'air. Cette phase sert a faire décoller
les sécrétions dans les petites bronches
périphériques.

M La phase IT est la phase ol 1'on doit
inspirer un volume courant, c¢'est-a-dire
un volume d'air normal. Cette deuxiéme
phase sert a4 faire avancer les sécrétions

dans les plus grosses bronches. ==




BISANTE

My La phase III est la phase pour faire
sortir les sécrétions, soit par "huf-
fing", soit par la toux, en prenant une
bonne inspiration. Il est trés important
d'éviter de tousser durant les deux
premiéres phases, sinon tout est A& recom-—
mencer.

M pour exécuter le drainage attogéne,
on se tient assis, le dos bien droit, la
téte bien relevée, une main sur le ventre
pour bien sentir les volumes d'air.

M On débute par quelques respirations
en phase I jusqu'a ce que 1'on sente que
les sécrétions sont assez décollées. Pour
ce faire, on se vide complétement de son
air, puls on inspire un petit volume
qu'on conserve 1 4 3 secondes. Ensuite,
on expire complétement A vitesse rapide
comme si on faisait un SOUPIR. Atten—
tion, 1l ne s'agit pas d'une vitesse
d'expiration maximale. La vitesse idéale
est la vitesse & laquelle on peut
entendre des crépitements. A la fin de
l'expiration, on inspire & nouveau un
petit volume d'air qui est conservé
quelques secondes et ainsi de suite.

M\ Aprés quelques respirations en phase
I, on devrait entendre les sécrétions qui
crépitent un peu plus fort. Il est alors
temps de passer en phase II. Dans cette
seconde phase, on inspire un volume
normal qu'on conserve encore 1 3 3 secon-
des, puis on fait toujours 1'expiration
rapide et compléte. Il faut persévérer
dans la phase II jusqu'd ce que les
sécrétions soient assez hautes, c'est-a-
dire que la personne doit les sentir prés

de sa gorge.

M Lorsque les sécrétions sont assez

hautes, on enchaine avec la troisiéme

Qs

phase qui consiste tout simplement
prendre une bonne inspiration et &
tousser une fois, pour expectorer. S'il
n'y a pas d'expectoration ous'il y a une
quinte de toux, c'est probablement parce
que la personne n'a pas prolongé
suffisamment la phase IT.

M\ Aprés avoir fait tout ceci, il est
nécessaire de se reposer environ une
minute en respirant tout i fait
normalement . On reprend ensuite les
trois phases. Au début, 1'apprentissage
peut &tre assez difficile, surtout
lorsqu'il s'agit de s'empécher de
tousser. Il est permis d'intercaler des
respirations & n'importe quel temps de la

phase I ou II.

M 1es séances de drainage autogéne

devraient durer environ 20 ou 30 minutes,
selon les besoins et les capacités des
individus. On recommande de faire le
drainage deux fois par jour.

‘. Comme vous pouvez le constater, le
drainage autogéne exige une bonne
discipline. Je dirais qu'il est plus
difficile & faire que le clapping, car
c'est un traitement ot la personne doit
étre active et non passive. Cependant je
crois que les avantages surpassent les
difficultés, car cette méthode met 1'ac-
cent sur 1'autonomie et la liberté de la
personne, ce que recherchent généralement
les adolescents et les adultes, tout

fibro-kystiques qu'ils puissent &tre.

+ 4 <+
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LA DECOUVERTE DU GENE

1 AN PLUS TARD

par Dr Georges B. Rivard
Co-directeur de la clinique f.k. du CHUL

Depuilis le Jd&ebwut des annees 80, la

recherche en Fibrose kystigue
conmnu plusieurs etapes importantes,

CE.k.) =1
dont 1l

point culminant a &été la recomnnaissance du
gene de la fibrose kystigue en 1989 par une

ééq111j_£3E2l canadilienne.

e géne est situé sur le chro-
mosome 7 qui avait été lui aussi
identifié par 1'équipe de cher-
cheurs de Toronto, quatre ans
plus t6t. Cette découverte a
plusieurs significations importantes.
Certes, elle ne signifie pas gque nous
avons atteint notre but, car 1'anomalie
fondamentale responsable des manifes-
tations et complications multiples de la

‘fibrose kystique demeure encore incon-

nue. Cependant elle permet:

1) d'espérer des progrés importants dans
la connaissance des mécanismes défec-
tueux de la cellule f.-k.,

2) d'améliorer les possibilités de dépis-
tage,

3) d'élaborer des stratégies thérapeuti-
ques beaucoup plus spécifiques,

4) de confirmer l'évolution rapide de la
recherche vers la découverte de solu-
tions aux problémes de la maladie
qu'est la f.k..

Connaissance des mécanismes défectueux

() Déja, depuis le début des années '80,
les chercheurs étaient de plus en plus
convaincus qu'il existait une anomalie
dans le transport du sel (ion chlorure)
dans les cellules qui tapissent la surface
des bronches, du pancréas et des glandes
de la sueur. La découverte du géne de
la £.k. a permis de connaitre les proprié-

tés d'une protéine que 1'on appelle main-
tenant CFTR (régulateur de la conductan-
ce transmembranaire f.k.). Selon 1'hypo-
thése des chercheurs, cette protéine
aurait un réle de régulation dans le
mécanisme de transport du chlore dans
les cellules. C'est . ce mécanisme qui
serait responsable du degré anormal
d'hydratation des sécrétions des patients
fibro-kystiques.
(] La connaissance du géne de la f.k.
permet aussi de reconnaitre et d'identifier
plus facilement les cellules f.-k.. Les
chercheurs peuvent maintenant travailler
sur un champ de recherche beaucoup
plus précis. Ils peuvent plus facilement
comparer le fonctionnement des cellules
normales avec celui des cellules f.-k..
Dans la mesure ol les chercheurs réussi-
ront 3 élucider de fagon plus exacte le
défaut de la protéine CFTR et possible-
ment d'autres anomalies des cellules f.-k.,
ils pourront par la suite travailler a
développer des stratégies thérapeutiques
(médicaments ou autres interventions) qui
pourraient soit corriger, soit contourner
la ou les fonctions anormales des cellules
-k
() Aprés le travail en laboratoire sur les
cellules, il faut disposer d'un modéle ani-
mal pour compléter les recherches et pour
étudier l'efficacité et les conséquences de
médicaments nouveaux. Or, auparavant, il
n'existait pas de modéle animal f.-k. con-
venable. La découverte du géne permet
e
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maintenant de créer, par transfert généti-
que, des modéles animaux qui contiennent
des cellules f.-k.. Ceci constitue un autre
apport important pour l'avancement de la
recherche.

Dépistage de la maladie f.k.

[ Depuis quelques années, grice aux
marqueurs génétiques, il était possible,
par étude familiale, d'identifier Iles
porteurs du géne chez les membres (fré-
res et soeurs, oncles et tantes, etc.)
"d'une famille a risque'", i.e. une famille
ou il y avait au moins une personne
fibro-kystigque. La découverte du gene,
l'an dernier, a permis d'identifier une
mutation génétique (Delta F 508) qui cor-
‘respond a environ 70% de la frégquence du
géne de la f.k.. Déja cette découverte
permettait de commencer a faire du dépis-
tage plus général, sans avoir a faire
d'étude familiale. Cependant, la précision
n'était que d'environ 70%, ce qui était
nettement insuffisant pour un dépistage
eftficace.

(] La connaissance du géne de la f.k. a
permis de faciliter la découverte d'autres
mutations contenant ce géne; un an plus
tard, nous connaissons maintenant plus de
40 mutations, ce qui correspond & environ
85 a 90% des mutations possibles dans la
maladie. Ce dépistage, lorsqu'il aura
atteint une précision d'au moins 95% de-
viendra un outil trés précieux pour iden-
tifier le géne de la f.k., par exemple chez
les membres d'une famille a risque et
leurs conjoints, chez les conjoints de pa-
tients fibro-kystiques, chez les nouveaux
conjoints de parents f.k.; il facilitera
aussi le dépistage néonatal ou in utero
(i.e. durant la grossesse).

Thérapies spécifiques

1 L'événement le plus spectaculaire de
l'année 1990 a certes été la réalisation de
la premiére thérapie génétique en labora-
toire. Celle-ci a été effectuée en colla-
boration, par les groupes de chercheurs

de Toronto (Drs Lap-Chee Sui et Johanna
Rommens) et de l'Université du Michigan
(Drs James Wilson et Francis Collins). Un
compte-rendu a été publié en septembre
dernier dans la revue Cell et la revue
Nature. '

] ces chercheurs ont réussi, en labora-
toire, a transférer l'information génétique
d'une cellule normale dans une cellule
f.-k. pour ainsi restaurer la fonction nor-
male de la cellule f.-k.., Cette nouvelle
découverte vient confirmer que la protéi-
ne CFTR est vraiment la protéine respon-
sable de 1'anomalie de la cellule f.-k..
Elle confirme aussi que le transfert géné-
tigue est maintenant possible pour la
fibrose kystique.

(0 péja des chercheurs travaillent a
réaliser le transfert génétique dans dif-
férentes cellules du corps humain, et plus
spécialement dans les cellules du systéme
respiratoire. S'ils réussissent, cela

. signifie gu'il sera possible de redonner

une fonction ''mormale” aux cellules du
systéme respiratoire. Actuellement, les
chercheurs prévoient que l'effet sera
temporaire et gqu'il faudra répéter le
traitement réguliérement. Un tel traite-
ment pourra étre administré par inhalo-
thérapie (i.e. par aérosols que plusieurs
patients utilisent déja). Evidemment, la
thérapie génétique n'est réalisable gu'en
laboratoire actuellement. Il existe encore
plusieurs problémes & régler:

- quelle cellule resgpiratoire deit-on utili-
ser (il en existe 5 formes différentes dans
notre systéme respiratoire)?

- quel est le meilleur moyen pour effec-
tuer le transfert génétique?

- quelle est la sécurité d'un tel trai-
tement?

- quelle sera la durée de l'efficacité du
traitement et est-il possible d'obtenir un
effet permanent?

[ Une fois ces problémes résolus, il fau-
dra l'expérimenter chez les animaux avant
d'espérer l'appliquer chez les patients.
Cependant, le niveau actuel des connais-
sances a ce sujet permet de croire & des
progrés importants probablement assez
rapidement.
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Evolution de la recherche

(J En terminant, pour bien comprendre
'importance des découvertes récentes et
leur signification pour les patients fibro-
kystiques, j'al essayé de faire un tableau
gqui illustre schématiquement 1'évolution
du niveau de nos connaissances en matié-
re de recherche et de traitements au fil
des ans.

FIBROSE KYSTIQUE L/

-~
Rechsrche — ~ O

% / Age

1]

&80 l %

. R— A

20 /

10 /
R l

i . L L i
1900 1910 1920 1930 1940 1860 1960 1870 1880 1980 2000
année

—— recharche ~——— 8ge moyen de survia

o

(] pDe fagon trés arbitraire, j'ai accordé
une valeur en pourcentage au niveau de
connaissance ou de moyens de traitement
que nous possédions a différentes pério-
des depuis le début du XX° siécle.

() Méme si l'appellation f.k.p. a été
proposée pour la premiére fois en 1905,
notre niveau de connaissances est demeu-

ré quasi nul pendant de nombreuses an-
nées. En 1938, cette maladie a commencé
a étre mieux décrite et les connaissances
ont progressé réguliérement, mais lente-
ment. Le rythme d'acquisition des con-
naissances s'est accéléré au début des
années '80, En 1985, le chromosome gqui
contient le géne de la f.k. est identifié
(chromosome 7) et quatre ans plus tard,
nous avons réussi a découvrir le géne. Le
tableau illustre gue dorénavant, nous
pouvons espérer que des étapes impor-
tantes seront franchies de plus en plus
rapidement vers la découverte des solu-
tions (nouvelles connaissances et nou-
veaux traitements) au probléme de la
fibrose kystique.

(] parallélement, j'ai tracé la courbe de
1'évolution de 1'espérance de vie (age
moyen de survie) qui suit, avec un cer-
tain décalage, la courbe de 1'évolution de
la recherche. Il faut continuer de croire
que l'espérance de vie des personnes
fibro-kystiques puisse s'améliorer a un
rythme tout aussi accéléré que celui des
progrés de la recherche. Pour cela,
toutes les personnes f.-k. doivent tirer
profit de tous les moyens de traitement
actuellement disponibles et adhérer le
plus fidélement possible aux plans de
traitement qui leur sont recommandés.
f:]_ Donnez le temps aux chercheurs de
vous fournir de nouveaux moyens de trai-
tements et donnez-vous la chance d'en
profiter au maximum. (]

--------------------------------------

...............................

du Queébec enr (COPAP)

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

-Au Centre d’orientation professionnelle et d’aide psychologique

f‘ Le CPNFK (lest un organisine A but non lucratif financé par la Fondation canadienne de la
fibrose kystique, par le biais de l'Rssociation québécoise de la fibroge kystique.
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LES PARENTS
ET LA FIBROSE KYSTIQUE

Trois témoignages forment ce dossier; des parents

parlent de leur vie en

kystique. SVB veut savoir.

contact avec la fibrose

Avoir un enfant f£f.-k.,

est-ce autre chose gqu‘un travail a plein temps?

Pourquoi Santé Vous Bien, l'organe
d'information du Comité provincial des
adultes f.-k., s'intéresse-t-il aux
parents? Et pourquoi faire un DOSSIER
PARENTS?

La réponse est simple et ce n'est
surtout pas parce qu'ils font la loi!
Non, les parents ont un message & livrer;
aux autres parents, mais aussi aux fibro-
kystiques. Pris dans notre réalité, nous
ne voyons pas nos parents dans l'inextri-
cable réalité des responsabilités qui est
la leur. On oublie facilement leurs
difficultés, leurs craintes, leurs
espoirs... qui se cachaient dans tous les
gestes qu'ils ont posés envers nous,
leurs enfants. BAujourd'hui nous faisons
le rappel de la faiblesse des parents
confrontés a la maladie de leur enfant et
de leur force, de leur volonté de voir
grandir cet enfant.

En ouvrant ses portes aux parents,
SVB s'ouvre 3 la vie, et la vie, c'est le
dialogue. Elle est riche de sentiments.

Cette richesse vous la ressentirez dans
les prochaines pages. Les trois témoi-
gnages se suivent chronologiquement selon
3 étapes différentes de 1'évolution des
enfants.

D'abord, un jeune enfant vu par les
yeux de ses parents. Ensuite, vous trou-
verez le regard d'un pére sur son adoles-
cent. En dernier lieu, une mére se tour-
ne vers le passé et refait le parcours de
la vie de son fils, 1'enfant f.-k. est
devenu un adulte.

Ces trois textes témoignent de la
diversité de la vie. Elever un enfant
est un geste d'amour trés personnel. Ces
parents vivent des réalités différentes
du fait de 1'dge différent de leur
enfant. Il y a plus. Ces parents ont
vécu 1'expérience d'avoir un enfant
fibro-kystique a des époques peut-étre
rapprochées dans le temps, mais éloignées
dans 1'évolution de traitement de 1la
maladie. En lisant ce dossier, il faut
rester conscient de tous ces facteurs.
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APRES UN SOIR DE JANVIER...

par France et Ronnie Fausse

71 va de soi que cela nous fait
un immense plaisir, & mon mari
et 3 moi, de vous raconter en
quelques lignes notre petite
histoire familiale, méme si
entre ces lignes, il se glisse
beaucoup de tristesse.

® Nous nous sommes mariés a 1'Age de
dix-neuf ans, et nous n'avons pu résister
longtemps a la joie de bercer un enfant.
Aussi, un an plus tard naissait Jonathan.

® Quelle joie, quel bonheur, d'étre en-
fin parents. Durant cing ans, nous 1'a-
vons gaté, cajolé et dorloté, jusqu'a ce
que l'annonce d'une deuxiéme grossesse,
nous raméne un peu sur terre. Recommen-
cer avec les bouteilles, les couches...
ouf!

@ Et puis voila,, Kévin vint au monde,
un soir de janvier avec un sourire inou-
bliable! Dés sa naissance, les pleurs,
les cris, les incompréhensions et les
incertitudes nous envahirent Jusqu'au
jour ou notre pédiatre (dont nous admi-
rons énormément la patience) nous annonga
que Kévin était atteint de la fibrose
kystigque. Quel choc, quel cauchemar,
étions-nous en train de vivre? Quand
allions-nous pouvoir nous réveiller et
nous dire que cela n'était qu'un mauvais
réve? Jamais! Il a bien fallu 1'ad-
mettre.

® J'avoue que j'ai eu peur d'affronter
cette terrible épreuve qui nous é&tait
envoyée de je ne sais ol! O allait-on
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prendre la force ou le courage d'affron-
ter cette maladie qui s'abattait sur ce
petit étre déja si fragile, si innocent?

® J'ail pleuré sans cesse durant tout le
mois qu'il f{it hospitalisé & Ste-Justine.
Je me souviens que l'on était en mai et
qu'il pleuvait trés souvent, j'en avais
fait la remarque & mon mari en lui disant
que le ciel pleurait aussi avec moi!

® Nos deux familles nous furent d'un
grand secours, autant moral que monétai-
re, puisque lors de la naissance de
Kévin, mon mari venait de s'acheter une
"route de distributions de pain" et que
moi je ne travaillais pas.

® Je me rappelle aussi que durant
1'hospitalisation de Kévin, Jonathan
alors &dgé de c¢ing ans, commencait a
fréquenter la maternelle, Malgré que
Jonathan n'en fut pas conscient a cause
de son jeune age, il me fut d'une grande
aide psychologique en m'obligeant &
continuer & m'occuper de lui quotidien-
nement, méme si mon esprit était plutdt
tourné vers Kévin.

® Ironie du sort me direz-vous, mais
notre fils Kévin Fausse porte les initia-
les de sa maladie: "F. K."! On peut donc
dire qu'il est étiqueté & vie par cette
terrible maladie.

® En vivant avec un enfant atteint de
cette maladie, on ne peut pas s'empécher
de penser que la vie est injuste, voire
méme cruelle, de nous "préter" si peu
longtemps, un étre si friand d'amour, de

e
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joie, d'extase, et si plein de vie.
Kévin, notre enfant, nous est prété mais
pour combien de temps encore?

® Il est comme un rayon de soleil qui
ne veut jamais aller se coucher derriére
les montagnes, il sait profiter des
vingt-quatre heures gque compte une
journée,

® La premiére année aprés son hospita-
lisation la vie & la maison n'a pas été
facile pour nous tous. Qui était donc ce
petit étre que tous et chacun (parents &
amis) tentaient d'apprivoiser? Méme
nous, en tant que parents, nous étions
comme un commandant de bateau qui, lors
de sa premiére traversée, rencontre une
tempéte. Bon temps, mauvais temps, nous
avons di apprendre a vivre avec cette
maladie.

® Nous devons nous conditionner tous
les jours a accepter cette réalité, ce
qui n'est pas chose facile,

® Notre train-train quotidien se veut
d'une grande simplicité: entre le déjeu-
ner, l'école, 1l'épicerie, le travail, la
physiothérapie et les médicaments, toute
la famille a su s'adapter et apprécier,
du moins je 1'espére, un mode de vie qui,
sommes toutes, nous apparait trés satis-
faisant.

® Certes, pour certaines gens, nous
donnons 1'image d'une famille "spéciale",
mais nous leur disons qu'au fond, avec un
peu d'organisation et d'humour tout va
pour le mieux.

@ Kévin, aujourd'hui &gé de sept ans,
est insouciant et turbulent comme tous
les enfants de son &4ge, mais avec en plus
"quelque chose de précieux qu'il cache au
plus profond de lui-méme qui, nous en
sommes convaincus, pourra 1'aider a
lutter contre sa rivale, la fibrose
kystique.

@ La vie continue vous nous direz, mais

ce qui comnpte beaucoup pour notre
bonheur, c'est 1'entraide, 1'encourage-
ment des gens qui nous entourent (famil-
les & amis) afin de laisser filtrer notre
petit "rayon de soleil" vingt-quatre
heures au-dessus des montagnes.

® I]1 faut compter aussi sur le grand
frére, qui sait étre discret et compren-
dre les bons et les mauvais cotés de la
maladie de son jeune frére. J'apprécie
aussi mon mari qui sait toujours étre
présent.

® Depuis un an, on s'implique de plus
en plus dans des activités ayant pour but
de mieux faire connaitre la maladie.

® Aujourd'hui la vie continue chez
nous, la "route de distribution de pain"
va bien, la maman a terminé sa troisiéme
année en soins infirmiers, le grand frere
entre au secondaire et le petit Kévin
retourne a 1'école, en deuxiéme année au
primaire.

® Merci du fond du coeur de nous avoir
lu et nous espérons a chague jour de voir
se lever notre rayon de soleil au-dessus
des montagnes.

® P.S. Inconsciemment la zoothérapie
s'applique dans notre famille, avec nos
deux chats et nos deux perruches. Ces
animaux sont une source de joie et de
bien &tre pour Kévin. Je crois que la
présence de ces animaux tend a renforcer
son gquotidien et 1'aide ainsi a mieux
cheminer dans le processus évolutif de sa
maladie. O

16

SVB / DECEMBRE 1980, NO 12 e

MON FILS, TU SERAS
BIENTOT UN HOMME !

par Michel Hébert

ointe-au-Chéne, 2 septem-
bre 1990, le rideau tombe

sur la derniére représen-

tation de On purge bébé

de Georges Feydeau. Yann y tenait
le r6le de Toto qui ne veut pas se
purger. De retour a la maison des
artistes, nous plions bagage et
rentrons & Laval, Yann pour prépa-
rer sa rentrée scolaire en secon-
daire II, moi pour y chercher du
travail. Pendant 1le trajet du
retour, nous sommes un peu tristes
et parlons peu, préférant écouter
quelques airs de jazz tout en nous

tenant la main. Moment privilégié

.ot une sorte de courant passe d'un

étre a 1'autre. On trecharge nos
piles pour faire face au futur.
Puis il s'endort et je me mets a

réfléchir.

® Onze années déja ont passé
depuis ce jour d'aolit ot Miche-
1'hépital Ste-
Justine, me téléphone au bureau

line, depuis

pour me faire part du verdict et

me faire comprendre le diagnostic:
Yann est atteint de la fibrose
kystique. Il doit étre hospita-
lisé, trois Jjours, pour y subir
une batterie de tests, afin de
confirmer 1'examen du médecin.
Tout notre petit monde bascule
dans un gouffre énorme. Le choc de
la nouvelle, les pleurs, les
angoisses, les déchirements
psychologiques, le découragement,

la culpabilité...

® Vouloir en enfant aprés huit
années de vie de couple, l'atten-
dre, le choyer d'avance, assister
a sa naissance, l'idolatrer pres-
gue, pour enfin se retrouver
devant une évidence douloureuse;
nous avons, sans le wvouloir,
hypothéqué son espérance de vie a

cause d'un géne défectueux.

® Le soutien moral n'est pas tel-
lement venu de la famille, mais
plutdét de gquelques amis précieux

et de 1'équipe de la clinique de
g
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fk. Ce qui a été le plus dur
pendant cette période d'adapta-
tion, ce fut d'une part, étre
confronté & un enfant intelligent,
assoiffé de vie, en apparence un
enfant tout & fait normal; et
d'autre part, le risque de dépres-
sion, la douleur morale qui nous
habitaient a chaque instant;
Aprés de longs mois de hauts et de
bas, petit a petit et grace
surtout a " mon fils qui me
gratifiait tellement par sa
présence enrichissante, Jje suis
sorti du tunnel et j'ai commencé a
réapprendre la vie au rythme de

mon fils.

@ Il va sans dire gque je n'étais
plus le méme homme. Toute ma
vision du monde avait changé.
Athée, je n'ai pas pu puiser aux
sources d'une religion pour me
prendre en main ou m'appuyer.
Seule une longue réflexion sur la
vie et une influence philosophique
orientale, le Zen, m'ont permis
d'en arriver & vivre intensément
le moment présent. Hier c'est le
néant et demain 1'inconnu. Seul
aujourd'hui c¢ompte vraiment dans
sa plénitude. Le bonheur, ce
n'est pas quelque chose que 1'on
cherche dans un quelconque futur

plus ou moins proche. C'est un

cumul de petits bonheurs gqui
s'additionnent au jour le Jjour,
d'instant en instant. I1 ne
s'agit pas de nier, de faire comme
si la maladie n'existe pas. 11
faut 1'apprivoiser au quotidien et
essayer de vivre le plus normale-
ment possible. Je dois avouer gque
dans le cas de Yann, cette atti-
tude est assez facile & adopter
puisque‘jamais il n'a du étre hos-
pitalisé pour une cause directe-

ment liée a la fibrose kystique.

® Nous sommes chanceux, et lui le
premier. Ses coups durs et les
ndtres, par ricochet, sont venus
par le biais de polypes dans le
nez gui ont nécessité plusieurs
interventions chirurgicales au
cours de ces derniéres années.
La, j'ai touché du doigt 1'absur-
de, notion en apparence abstraite.
Et pourtant, Yann et nous, 1'avons
intensément vécu. Intervention,
ablation, convalescence, repousse
des polypes, intervention, abla-
tion, convalescence, et ¢a recom-
mence et ¢a recommence, cycle
infernal. Au moment ou j'écris,
dix-huit précieux mois de répit se

sont écoulés.

® Yann ne pourra plus rejouer le

rdle gu'il interprétait cet été
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parce gqu'il est entré de plein

pied dans son adolescence. La

voix, sa voix, ne 1'autorise plus

a jouer les gamins de neuf, dix
ans. Pieds trop longs dans les-
quels il trébuche; mains pleines
de maladresse, incontrélables par
moments. Mais Yann est un é&tre
rempli d'amour, de désirs de
découverte, de curiosité et de

détermination. Un &tre enrichi de

ses expérience de vie. Oh com-
bien! J'ai semé en 1lui, tout
‘enfant, quelques graines: curio-

sité, soif de vie, respect des
autres, confiance en soi. Yann a
treize ans et demie ﬁassé, appli-
que ces éléments dans sa vie

guotidienne.

® L'année 90 est sans nul doute
la plus belle année d'existence de
Yann. Découverte du géne défec-
tueux, découverte du mécanisme

d'inter-échange cellulaire...

® La porte est ouverte aux plus
grands espoirs de contréle de la
maladie pour ne pas dire de guéri-
son. Yann est un étre des plus
complets, capable sans le vouloir
de faire réfléchir des jeunes de
vingt ans et plus. I1 vit SON
année: pas d'hospitalisation due

a la fibrose kystique, pas d’'in-

tervention chirurgicale pour des
polypes. Il a un taux de réussite
exceptionnel a 1'école. Méme au
tennis, il prend des cours privés
et il excelle dans ce sport qui va
peut-étre le c¢atapulter sur la
scéne québécoise, i1l le désire, il

en est déterminé.

® Et sa santé péte de vie comme
on pourrait le dire. Je lui sou-
haite encore plus 2 la lumiére des
découvertes qui se font. Ces pas
de géant vont sirement bouleverser
nos vies plus vite qu'on aurait pu
l'espérer 11 y a dix ans. Que

d'espoir!

® Je suis trés fier de mon fils
et de son devenir. Je n'ai jamais
voulu gqu'il devienne ce que je
veux mais plutdét qu'il devienne ce
gu'il est déja en potentiel. Et
il en a du potentiel, vous pouvez
me croire. L'adolescence peut se
vivre d'une maniére positive, j'en
suis persuadé. Yann en est un bel
exemple. Bonne et longue route

mon fils...O

19



DOSSIER

25 ANS DEJA OU D’HIER
A AUJOURD’HUI

par Huguette Bédard

anté Vous Bien me permet aujour-
-] d'hui de remonter dans le temps.
1 Vous partager 1'expérience que
il mon mari et moi 'avons vécu comme
X i parents d'un enfant atteint de
fibrose kystique, c¢'est un cri du coeur!
Je crois que c'est la seule fagon d'ex-
primer sentiments et émotions. Notre
situation sociale: Réjean est agronome a
l'emploi de la Coopérative agricole de
Montcalm au service des productions
végétales: pomes de terre et tabac a
pipe et a cigare. Moi, j'étais secré-
taire, mais je n'ali pas travaillé apreés
notre mariage. Nous étions mariés depuis
un an a la naissance de Donald, notre
premier enfant, nous avions alors 25 ans.
Retourner dans le temps, c¢'est revoir,
tel un film, les é&vénements qui y sont
inscrits. C'est-a-dire pour les années
'60: la Révolution tranguille, le
Concile, etc.

@® Beaucoup de personnes se souviennent
du Dr Roger Lasalle, médecin & la stature
imposante, d'un calme déconcertant. C'est
lui qui démystifia pour moi la fibrose
kystique.

® Je me souviens trés bien, comme si
c¢'était hier, tout 1le bouleversement
intérieur que j'ai alors ressenti. Etait-
ce possible d'avoir un enfant atteint
d'une maladie aussi sérieuse? Toutes les
informations y passérent cette journée-

14, méme 1'espérance de vie fixée a 13-14
ans a l'époque. J'avais 27 ans, un deu-
xiéme enfant venait de naitre, il fallait
qu'il subisse le test dans les jours sui-
vants. Quelle tragédie! la mienne, la
ndtre peut-&tre. Accueillir cette nou-
velle et 1'intégrer & ma vie était déja
tout un progranmme. Je n'étais pas au
bout de mes peines, le Dr Lasalle me mena
a la chambre de Donald a 1'Hopital Ste-
Justine, lorsque j'y découvris la tente a
buée "'croupette" et le compresseur bru-
yant qui accompagnait cette installation,
ce fut un autre choc.

® Je n'avais pas tout entendu, on m'in-
forma que cet équipement était disponible
a la Société de secours pour les enfants
infirmes située dans le Bas de la Ville.
Imaginez un peu mon désarroi, j'avais le
goit de crier ma peine, mais je l'ai
pleurée tout doucement. Pour moi, des-
cendre dans le Bas de la Ville, c'était
comme descendre dans le bas de mon ven-
tre, au plus profond de mon étre, pour
essayer de comprendre ce gui nous arri-
vait. Il m'a fallu, & 1l'instant méme,
commencer a accepter tous les changements
que cette nouvelle réalité apporterait
dans notre vie; il a fallu aussi informer
mon mari de cette nouvelle réalité: un
enfant fibro-kystique. Ce soir-la, de
retour & la maison, je raconte en détail
1'entretien que j'avais eu avec le
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docteur Lasalle. Mon mari m'écouta avec

un silence éloquent, ce genre de silence

qui étouffe. Moi, j'ai vécu 1'informa-
tion et je crois que c'est une chance,
car ainsi on peut évacuer ses émotions au
fur et 3 mesure, tandis que mon mari a
regu l'information comme une nouvelle,
bonne ou mauvaise,

® Quelle journée! J'avais le golit de
crier mais, en méme temps, c'était le
boire du bébé. Je lui ai donné le sein,
¢a m'a fait vivre un moment d'apaisement
bien naturel, et bien mérité, me suis-je
dit intérieurement. Notre deuxiéme enfant
a lui aussi subi le test, il nous a révé-
1é sa bonne santé. Merci mon Dieu!

® Pour accepter la maladie de Donald, je
me suis raccrochée en tout premier lieu a
mon sens du réalisme. Cet enfant était
présent dans notre vie, nous l'aimions
beaucoup, donc il fallait lui offrir le
petit "plus'" nécessaire pour lui assurer
une bonne qualité de vie.

® Durant ces 50 jours d'hospitalisation,
nous avons apprivoisé le nouveau vocabu-
laire médical, fait connaissance avec la
médication et les aérosols, et surtout
développé les habiletés nécessaires pour
pouvoir assurer les drainages 2 fois par
jour. Avec l'entraide de mon voisinage
pour la garde de notre deuxiéme fils,
j'ai pu me rendre a 1'hépital aussi
souvent que je 1'ai désiré.

® Les amitiés durables ont toujours été
pour moi une valeur silire, car 1'amitié
c'est vraiment une nourriture de base.
Dans les moments de souffrance, on re-
trouve toujours une réponse a nos cris
dans cette valeur: 1'amitié. Je suis
aussi une personne qui fait confiance a
la vie, nous n'avons pas tous les pou-
voirs, mais avoir confiance c'est &tre
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capable d'accueillir, de partager,
d'aimer.
® A cette époque, c'est par choix que je
ne travaillais pas a 1'extérieur; toute-
fois les mentalités commencaient a chan-
ger. Car de plus en plus de femmes choi-
sissait d'occuper un travail a 1'exté-
rieur de la maison, tout en maintenant la
volonté d'avoir des enfants. La disponi-
bilité offerte par ma situation de femme
au foyer qui m'était alors si précieuse,
allait étre moins acquise dans 1'avenir.
Cette réflexion me permet de constater
les changements d'attitudes qui composent
aujourd'hui le nouveau visage de notre
société,
® Tout est en place pour 1'arrivée de
Donald 3 la maison. A notre sortie de
1'hépital, il a poussé un cri du coeur:
"Bonjour Soleil!". Quel plaisir d'ac-
cueillir cette spontanéité d'enfant, ce
charme et cette innocence de la jeune
enfance. A la maison, il a fait connais-
sance avec son petit frére, moment de
tendresse; aprés il retrouve sa chambre,
moment de détresse,.. Pourquoi maman
1'hépital & la maison? Que de temps et
de patience pour faire accepter cette
réalité. Il nous fallait é&tre présent et
attentif 3 tous ces besoins. Ce n'était
pas facile tous les jours, c¢'était par-
fois dérangeant le nettoyage de la crou-
pette, aérosol et drainage 2 fois par
jour, il fallait s'offrir nous aussi une
bonne qualité de vie & travers tout ce
quotidien.
® Mais tout est possible, imaginez! méme
ce type de routine s'installe, et alors
on ne voit plus le temps passer. La
routine des traitements, c'est avant tout
le sens de l'organisation et je crois
l'avoir, fort heureusement. Pendant la
e
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petite enfance de Donald, c'est moi qui
faisais les drainages. Donald trouvait
gque son pere avait des grosses mains sur
son corps si fréle. BAu moment de 1l'ado-
lescence, nous avons partagé les drai-
nages.

® Aménager un systéme relationnel qui
n'exclut pas les deux autres enfants a
toujours été pour moi une préoccupation
constante. Part égale & chacun était un
principe de base, cependant Donald avait
besoin de traitements et médicaments tous
les jours. Il fallait bien faire com-
prendre aux deux autres enfants 1'impor-
tance de toute cette attention sans tou-
tefois qu'ils se sentent délaissés. C'est
le temps qui nous donne les réponses.
Est-ce que ce sont toujours les réponses
qu'on a le goGt d'avoir? Non certai-
nement pas? Mais, en méme temps nous
devenons conscients que la vie de nos
enfants ne nous appartient pas... et ga
prend plusieurs années pour le réaliser
et l'accepter.

@ Un beau matin de septembre, Donald est
parti & 1'école. Nouvelle réalité & ap-
privoiser, certaines inquiétudes ont sur-
gi. Comrent notre enfant atteint d'une
maladie chronique, méme non-apparente,
allait-il réagir dans ce nouveau milieu
de vie et d'apprentissage? Nous, les
parents, on le croyait fragile, mais
enfin... Il s'est fait une place, la
sienne; c'était le début de 1'autonomie.
@ Avec un peu de recul, je peux dire que
j'ai vécu tout de méme peu de crainte par
rapport a son entrée scolaire. L'inguié-
tude est vite disparue; ici & la campa-
gne, on connait le milieu, les profes-
seurs, la direction, il est donc facile
d'avoir une bonne collaboration gqui ne
s'est jamais démentie avec les années.

® Chaque enfant intervient selon sa per-
sonnalité, il peut choisir de raconter
ses contraintes ou de ne rien dire.
Donald a toujours vécu comme les autres
enfants, il a participé aux différentes
activités, sportives et autres. Pour
lui, la fibrose kystique c¢'était son
affaire et non celle de tout le monde.
Si Donald n'a jamais partagé son état de
santé avec ses amis, c¢'était SON choix.
Comme il ne parlait pas de son état de
santé, il ne nous posalit jamais de ques-
tions du genre: "pourquoi je ne suis pas
comme les autres?" ou 'vais-je mourir
jeune?"

® Les années ont passé, les gargons
vieillissent, il nous est venu a 1'idée
d'adopter une petite fille. En faisant
ce choix, on renongait en méme temps, a
mettre d'autres enfants au monde. C'était
une grande décision a4 prendre, elle im-
pliquait une planification par la contra-
ception. Nous étions en 1970, notre
éducation antérieure et le contexte
religieux dans lequel nous vivions nous
interrogeaient en profondeur. Quelles
solutions s'offraient a nous? Vasectomie
ou ligature, les débuts de la pilule avec
les risques que ga comportait & 1'époque,

les méthodes dites naturelles -- et
surtout recommandées par 1'Eglise --,
c'était tout un questionnement... Mon

mari a regardé tous les aspects de la
petite intervention qu'est la vasectamie,
mais n'a pas retenu cette solution. Dans
le temps, la ligature était considérée
comme une opération nécessitant quelgques
jours d'hospitalisation et une période de
repos, donc ¢a me dérangeait un peu. Les
pilules, pour moi le moins possible...
Intérieurement j'aurais souhaité ne pas
avoir 4 prendre cette décision mais le

SvB / DECEMBRE 1890, NO 12

temps passait... le temps a passé et 1'on
s'est retrouvés avec cette bonne vieille
méthode "Ogino". Je n'ai pas a vous dé-
crire les retenues que l'on a did s'impo-
ser... C'est aussi pendant cette période
que 1'on a accueilli notre petite fille,
de la joie au présent: 1'arrivée de cette
enfant.

® Quelques années plus tard, j'ai cru
étre a nouveau enceinte, ce n'est pas
possible me suis-je dit!... mais c'était
une fausse alerte.,,, MA décision n'a pas
été longue a prendre, plus de risques
inutiles Huguette, la ligature. Les men-
talités ont changé, ont évolué, la mienne
aussi.

@® Pendant tout ce temps, Donald a ter-
miné son primaire sans aucune camplica-
tion, malgré les hospitalisations a in-
tervalles réguliers, c'est-a-dire deux
fois par année en moyenne. Le début du
secondaire, c'est aussi le début de
1'adolescence. Quels rebondissements
nous attendaient? Révolté de devoir
vivre avec des limites, allait-il nous
blamer d'étre obligé de vivre avec cette
maladie? Tant de questions, autant
d'inquiétudes. Mais la vie se charge de
nous donner des ébauches de réponse. Ce
fut une périocde relativement calme. Il a
toujours senti qu'il pouvait mener sa vie
a son gré.

® De par ma nature, je n'ai pas telle-
ment surprotégé mes enfants. Ils ont
fait assez to6t 1'apprentissage de la
liberté et ils ne se sont pas sentis

‘étouffer a la maison. Donald n'a pas

fait exception a la régle. Trés tét,
Donald a découvert ses limites, méme si a
1'occasion, des excés ont fait aussi par-
tie de ses apprentissages. A différents
stades de son développement, il a wvoulu
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rejeter les médicaments ou les drainages,
et c¢'était normal. Des contraintes c¢a
étouffent mais en méme temps ca forment
la volonté et le caractére. Pour nous
parents, c'est dans ces moments de refus
qu'il faut tenir le coup par la persua-
sion, 1'encouragement, le support.
@ L'autonomie, outil essentiel au déve-
loppement intégral de la personne, est
fort précieuse pour tout le monde, et
particuliérement pour ces jeunes qui se
doivent d'assurer leur "survie'". L'auto-
nomie permet d'éliminer des différences
et leur fait prendre conscience qu'ils
sont des personnes a part entiére.
® L'apprentissage de |'autonomie se fait
de différentes fagons. Pour Donald, tra-
vailler pendant ses vacances a été treés
important. A compter de 12 ans, il est
allé faire les foins chez son parrain et
ce, durant 4 années consécutives, il
avait beaucoup d'habilité sur les trac-
teurs. DBAprés la période des foins, il
faisait, ici dans notre municipalité, la
cueillette des concombres chez les pro-
ducteurs agricoles sur une période de 5
semaines. C'était wm travail difficile
et épuisant & la longue, mais, élément
essentiel, ce n'était pas nous, les
parents, qui l'obligeaient a faire ce
travail. Ces gains lui ont permis de
s'offrir assez jeune, (14 ans) une moto
qui lui a procuré beaucoup de sensations
fortes, de bons plaisirs. Il a aussi
fait du gki alpin, il était un excellent
skieur. :
® Au CEGEP, il a fait ses sciences pures
avec tout ce que c¢a comporte d'efforts
pour réussir et ce, sur une période de
deux ans, comme tout le monde. Tout ceci
pour bien se préparer & um BAC en infor-
matique & l'Université de Montréal. La
R
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Bl ENQUETE

aussi, il a di fournir des efforts pour
réussir. L'université signifiait le
départ de la maison et nous avons trouvé
tout-a-fait normal qu'il quitte la
"dépendance familiale™. Nous avons été
ses bras et ses jambes 4 l'occasion de
ses nombreux déménagements 4 en 6 ans.
On pouvait lui partager nos énergies et
notre force physique et on 1'a fait avec
tant d'amour. Etre hospitalisé occasion-
nellement, travailler sur les ordinateurs
toute la nuit parfois, pour ensuite
reprendre les cours, ¢a demandait courage
et ténacité.

® Son entrée dans la vie adulte m'a
semblé heureuse. Il était trés autonome,
a toujours eu d'excellents amis, il était
fidéle dans ses amitiés "un peu comne sa

mére sans doute'. I1 s'est intéressé
beaucoup a4 la musique et aux arts en
général. Sa décision de poursuivre des

études universitaires en informatique
nous a procuré une grande fierté. Oui,
il est possible de vivre pleinement sa

vie méme avec les contraintes d'une

maladie chronique. Ce n'est pas le
norbre des années qui est important au
fond, mais bien la qualité et l'intensité
de son vécu. Donald a terminé ses études
‘universitaires en informatique et il a
travaillé deux ans et demi.

® Ensuite, nous l'avons accueilli a la
maison & temps plein 1'hiver passé et ce
fut des moments de gridce. C'était comme
si au fond de mon coeur, je sentais une
finalité. Il a été heureux ici, il s'est
senti en sécurité; il a vraiment VECU, un
bon petit bout de vie.

® Parfois intérieurement, j'aurais
souhaité prendre sa place pour lui offrir
un petit répit, mais la vie ce n'est pas
cela! Je n'ai jamais démontré de pitié

et il ne 1'aurait pas acceptée premiére-
ment, et la pitié, ¢a ne construit rien
de toute fagon. Je lui ai offert ma
disponibilité pour 1'accompagner & 1'hé-
pital, mon temps pour régler ses petites
affaires personnelles et mon affection
pour traverser ce bout de chemin. Comme
couple, ¢a demandait de l'entraide, du
support mutuel et aussi du support venant
des cliniques ou des différentes sources
d'information. Les nombreuses hospitali-
sations ont fait en sorte que 1'on a di
vivre une désorganisation familiale occa-
sionnelle. Cependant, c'était aussi tres
enrichissant car ¢a permettait aux autres
membres de la famille d'acquérir une au-
tonomie durant ces moments particuliers.
Ces 25 ans, nous ont permis de vivre au
présent en accueillant jour aprés jour la
beauté d'une fleur, le chant d'un oiseau,
1'air que 1'on respire.

® Ce retour dans le temps m'a permis de
constater jusqu'a quel point la société
est en continuelle évolution. Et moi, en
tant que personne, j'ai intégré ces chan-
gements et, je le crois bien humblement,
cam'a apporté sagesse et sérénité. Mes
cheveux blancs en sont témoins.

@ Je souhaite a chacun d'entre vous, pa-
rents et adultes fibro-kystiques, 1'amour
et 1'espérance qui font fleurir la rose,
méme en terrain rocailleux. O
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MONSIEUR ET MADAME TOUT LE MONDE

CONNAISSENT-ILS
LA FIBROSE KYSTIQUE ?

Auv cours de 1"auvtomne 1989, le= Sous—

comité d'investigation des besoins psyvacho-—

socio—méedicaux a réalis&€ une enguéetes dont

l'objet &tait de vérifier ce gue la population

gquébécoise connait de la fibrose kystigue.

jeux cent soixante-sept (267)
personnes de diverses régions
du Québec ont été rejointes par
4les membres du Sous-comité.
Selon la consigne, les répondants ne con-
naissaient pas l'examinateur.

L] D'abord nous vous donnons le profil
général des répondants. Parmi cette
population nous déterminerons dans quelle
mesure les gens savent ce gu'est la
fibrose kystique. Pour faire cette dis-
tinction, nous utilisons une question en
tant gque révélateur d'une connaissance
minimale de la maladie. I1 s'agit de la
gquestion concernant les deux grands
systémes affectés par la maladie, soit les
systémes respiratoire et digestif. De
cette fagon nous pourrons dire, grosso
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modo, dans quelle proportion les gens
savent ce gqu'est la fibrose kystique.

] Ensuite, pour aller plus loin, nous
ne retiendrons que les résultats de la
partie des gens qui ont démontré cette
connaissance minimale de la maladie. En
effet, il est inutile de se pencher sur les
autres résultats, a quoi sert de savoir ce
que pensent les personnes qui ont con-
fondu la fibrose kystique avec une autre
maladie, la dystrophie musculaire par
exemple. Il est plus intéressant de con-
naitre les limites des connaissances de la
partie de la population qui posséde un
minimum d'information sur la fibrose
kystique.

L] Sans plus tarder, nous vous invitons

a prendre connaissance des résultats.
[=—=-2
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B ENQUETE!

AGE DES REPONDANTS SEXE DES REPONDANTS

60
% #2% o1 49%

B0 feom

40—

ag -

20
10%

e gy g 10 frii .‘
16 a 25 26 a 35 36 a 45 46 a 54 55 a 66 66 et plus Feminin Masculin
OCCUPATION

48%

50

40-

30+

Etudiant Travailleur Autre

CONNAISSANCE MINIMALE DE LA MALADIE

[J comme l'indigquent les résultats qui suivent, 65% des répondants confondent la
fibrose kystique avec d'autres maladies. Le fait que 46% des répondants croit que la
fibrose kystique affecte les systémes musculaire et neurologique démontre que la
population tend & associer la fibrose kystique & la dystrophie musculaire, a la paralysie
cérébrale et a d'autres maladies de méme nature trés en vue a la télévision.

Quels sont les deux grands systémes affectés par la maladie?

A- Immunitaire et endocrinien 7%
B- Musculaire et neurologique 46%

C- Respiratoire et digestif 35%
D- Digestif et musculaire 5%
Ne se s'est pas prononcé 7%

] Pour les fins de notre étude, nous avons jugé bon de nous intéresser uniquement
au 35% des répondants qui savent que la fibrose kystique touche les systémes
respiratoire et digestif.
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1- Diriez-vous que la fibrose kystique est
une maladie contagieuse?

100

40

20

2% Eor 3%
0 P ] R TS SR
oui non reponses rejetaes

2- Diriez-vous que la fibrose kystique
influence négativement les capacités intel-
lectuelles?

100

89%

20 F -~

1%

reponses rejetees

3- Diriez-vous que la fibrose kystique est
présente dés la naissance?

100
890%

60 -

20 -
6%
4%

non reponsesc rejatees
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4- Diriez-vous que la fibrose kystique est
présentement incurable?

80

80 -

40t

18%

20

non reponses rejetees

5- Le degré d'atteinte de la maladie est-il
identique d'un patient a l'autre?

100
88%

BO

20

oui nen reponses rejetees

6- Pour se maintenir en bonne condition,
une personne fibro-kystique doit-elle évi-
ter de faire de l'exercice ou de travailler
physiquement?

100 56%

BO s

P10} e ——

o B

oul non reponses rejetees

—
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BENQUETE]

Bl RECHERCHE

7- L'espérance de vie des personnes at-
teintes de fibrose kystique se situe entre:

50
40~

A 0 et 10 ans D- et 40 ans

B- 106t 20 ans E- 40 ans et plus
C- 0t ¥ ans P~ répanses rejetées
CONCLUSION

[J Parmi tous ces résultats, le
plus significatif concerne notre
gquestion "révélateur”". Nous pou-
vons ainsi constater que peu de
gens connaissent la fibrose kysti-
que. Que 35% seulement des répon-
dants sachent gque cette maladie
affecte les systémes respiratoire
et digestif nous désole.

[J Pans la mesure ol ces résultats
sont pergus comme représentatifs
de ce que la population du Québec
sait de la fibrose kystique, il y
a lieu de se poser de sérieuses
gquestions. Comment se fait-il que
tant de Québécois soient ignorants
de ce qu'est la fibrose kystique?
Serait-il possible que nous fas-
sions fausse route en croyant
faire connaitre la maladie? Est-
il réaliste de penser qu'un orga-
nisme puisse cumuler deux fonc-
tions; a savoir, recueillir des
fonds pour la recherche et infor-
mer adéquatement le public sur ce

8- Ce que vous savez de la fibrose kysti-
que vous vient:

50

20 [

10} |

A~ des journaux D- de I'écale (professeurs)
B~ de la télévision E- de votre famlle
¢- d'anis F- réponses rejetées

qu'est la fibrose kystique? Ne
serait-il pas approprié qu'un
mandat soit attribué a un comité
ou & un organisme indépendant qui
verrait a4 informer le public sur
ce qu'est la fibrose kystique?

[J La question sur l'espérance de
vie des personnes f.-k. montre
qu'une bhonne partie des gens (31%)
pergoivent encore la f.k. comme
une maladie d'enfant (moins de 20
ans). Cependant, il est rassurant
de constater que la majorité des
gens connaissent 1'existence des
adultes fibro-kystiques. [ ]

N.B. Nous nous étonnons que parmi les
gens associant la f.k. aux systémes res-—
piratoire et digestif, 10% d'entre eux
croient que la fibrose kystique affecte
aussi, négativement, les capacités intel-
lectuelles de la personne fibro—-kystique.
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PROJET DE RECHERCHE

EN PEDOPSYCHIATRIE

par Dr Jean-Jacques Breton
Pédopsychiatre
Hopital Ste-Justine

Elaboration des bases d'"une in-—

tervention précoce préventive aupreées

des enfants atteints d'"une maladie

chronigue : la fibrose khystigue

M Il s'agit d'une recherche
subventionnée par le Conseil qué-
bécois de la recherche sociale
pour la période de 1988 a 1991.
L'étude se réalise avec la colla-
boration des équipes des cliniques
de f.k. des hdépitaux Ste-Justine,
Montreal Children's et du Centre
Hospitalier de 1'Université Laval.

Les objectifs et le dérou-
]l ement du projet

1- Identifier des moyens
d'intervention précoce pour éviter
le développement de problémes
psycho-affectifs chez les enfants
fibro-kystiques.

2- Comparer deux méthodes
d'évaluation, soit une observation
détail lée des interactions
parents-jeune enfant, et une éva-
luation par un pédopsychiatre de
la relation comportementale et
imaginaire.

B La recherche se réalise avec
des enfants de 12 a4 24 mois et
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compare sur une période d'un an,
des enfants fibro-kystiques et des
enfants non-malade. Des enregis-
trements vidéo (magnétoscopigques)
du sujet et de ses deux parents se
font &4 3 reprises, les parents
répondent aussi a des questionnai-
res. Nous étudions le développe-
ment de 1'enfant, les styles d'in-
teraction, les relations comporte-
mentales et imaginaires, la per-
ception de l'enfant, le stress de
chaque parent et la relation de
couple.

Résultats

B Nous avons évalué 20 enfants
atteints de maladie chronique et
un peu plus de 30 enfants sains.
Le projet sera terminé dans quel-
gues mois.

B Nous avons analysé la rela-
tion pére-jeune enfant enregistrée
lors de 1la premiére visite de
l'enfant et des deux parents. Les
autres analyses sont en cours. On

e
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il RECHERCHE

constate que les niveaux moyens de
stress, tant chez les péres d'en-
fant f.-k. que les péres d'enfant
sain, ne sont pas suffisamment
élevés pour justifier une inter-
vention. Cependant, et ce pour les
2 groupes, plus il y a de stress
moins il y a d'interactions avec
l'enfant et avec le conjoint.
Lorsqu'on compare les péres des
deux groupes, il n'y a pas de
différence pour la majorité des
items de 1'interaction. On note
tout de méme qu'en situation d'ap-
prentissage, les péres d'enfant
fibro-kystique se réveélent signi-
ficativement moins structurant et
moins encourageant que les péres
d'enfant non-malade.

m A 1l'évaluation pédopsychia-
trigque gui porte sur 11 enfants

malades et 22 enfants sains, on ne
trouve pas de différence signifi-
cative entre la relation des péres
d'enfant fibro-kystique et la
relation des autres péres avec
leur enfant.

B Lorsqu'on évalue la sévérité
de la maladie, on constate que la
condition physique générale demeu-
re trés adéquate pour tous les
sujets atteints de fibrose kys-
tique.

M L'analyse des 2 autres temps
d'observation pour les péres et
des 3 temps d'observation pour les
méres apportera d'autres résultats
qui permettront de situer ces
premiéres constatations dans une
perspective longitudinale et
globale.O

fibro-kystiques.

fibrose kystique.

des adultes fibro-kystiques.

%ELECTIONS 91

Vous avez de profondes insatisfactions par rapport aux services offerts
par le CPAFK, votre clinique, votre hépital, 1'AQFK, la FCFK, etc.

Vous avez de bonnes idées pour améliorer la QUALITE DE VIE des adultes

Vous désirez étre au fait de ce qui se passe dans le monde de la

ALORS PARTICIPEZ A L'ELECTION DE VOS REPRESENTANTS

Au cours des premiers mois de 1'année '91, tous les adultes f.-k. du Québec
seront sollicités en vue d'élire les nouveaux représentants du Comité provincial

Nous vous invitons A répondre & 1'invitation que vous adresserons vos
représentants actuels dont le mandats de deux ans tire a sa Eifis
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COUPS DE PLUME

, es mots sont comptés,
9 - Aussi effeuiller déli-
Ly catement chaque phra-
se, galitez les mots un

: a un. L'espace est
restreint et mon sujet, vaste
comme une demi-douzaine
d'univers.

Sujet, les enfants. Vaste
n'est-ce pas? «Y a pas plus vaste
m'sieur!» Un enfant, c'est la
vie, la mort, une tempéte dans un
verre d'eau; un verre d'eau dans
le désert, la fine aprés Ile
dessert,

@ Quelle est la différence entre
les parents et les enfants?

Les parents veulent savoir oll
va 1'enfant (dans sa vie), alors
que 1'enfant, lui, ne veut pas y
aller! Voila des parents sains
et des enfants qui vont s'épa-
nouir.

@ Mais entre un enfant fibro-
kystique et ses parents, la situ-
ation reste-t-elle la méme? Non,
dirait-on, ce sont les enfants
qui veulent savoir ol ils vont,
et les parents qui ne veulent pas
y aller! Voild des enfants
atteints et des parents qui vont
s'évanouir.

@ Blague 3 part, la relation des
parents et leur enfant est un
sujet vieux comme le monde; pour-
tant il est toujours d'actualité.

.Avec la fibrose kystique ce sujet

prend une acuité nouvelle, la
relation parents-enfant devient
particuliérement intéressante 3
étudier, car la dimension de la
relation change et les points de
référence se brouillent,

La surprotection

® Parmi les thémes qui viennent
souvent sur le tapis lorsqu'on
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tar Chrictian Auclain

Les parents d 'aujourd 'hui veulent étre aimés
de leurs enfants. Cette erreur les entraine i
toutes sortes de faiblesses et de facilités.

étudie la relation parents-
enfant, le plus fréquent est sans
conteste la surprotection., Mal-
gré que beaucoup de parents
soient trés conscients du danger
qu'elle représente, il est
difficile d'y échapper. Une des
raisons vient sans doute du flou
qui entoure le mot surprotection.
La premiére image - sinon la
seule - qui nous vienne a
1'esprit est celle de la "mére-
poule". Il faudrait donc mieux
définir la surprotection et
donner une image plus nette des
formes qu'elle peut prendre, Je
parle de forme au pluriel, car il

y a deux grands types de surpro-

tection et ils sont aux antipodes
I'un de 1'autre.

La "mére-poule”

® La premiére forme, trés
connue, de la surprotection est
justement celle associée 3
1'image de la "mére-poule": elle
couve tout !'univers dans lequel
son poussin se trouve, son regard
est constant et & toute épreuve.
Les parents font de méme : tous
les gestes de I'enfant sont
soupesés, assistés, empéchés,
voire accomplis par les parents;
en fait une bonne partie de la
vie de 1'enfant est réalisée par
les parents pour le prévenir des
dangers de la vie. L'enfant est
sorti de la réalité, tous les
risques sont écartés, les déci-
sions sont prises & sa place,
I'enfant est déposé délicatement

dans un cocon douillettement

empoisonné; il s'agit bel et bien
d'un cercueil pré-mortem. RAucun
vers ne doit venir ronger I'en-
fant, ni moralement, ni physique-
ment, ni émotivement, c¢a le
réveillerait le pauvre. Le
résultat de ce type de surprotec-

Jean Dutourd

tion est de 1'infantilisme chez
1'enfant fibro-kystique., Un cer-
tain vocabulaire y est attaché;
dans ce contexte on parle de
"pauvre" enfant, de "petit" untel
et dont tous ses objets sont ché-
ris pour leurs "petites" quali-
tés. Par exemple, la tendresse
sera exprimée par une phrase du
genre : «0h! pauvre Coco, il a
mal & sa petite patte». Cette
phrase est un peu déplacée lors-
que le Coco en question est un
éléphant presque centenaire qui
vient de glisser sur une peau de
banane et que la phrase est dite
par un "enfant" de 23 ans! D'un
certain coté, il est peut-étre

- réconfortant, et pour 1'enfant et

pour les parents, de nier ainsi
le vieillissement de 1'enfant;
car vieillir, dans le contexte de
la fibrose kystique, c¢'est avan-
cer vers 1a mort, c'est courir au
poteau d'exécution.

Le parent esclave

® La deuxiéme forme est & ['op-
posé. BAu lieu de tout accomplir
a la place de 1'enfant, au lieu
de le restreindre, les parents
ferment les yeux & ses caprices.
Cette surprotection par la per-
missivité est sous le coup du
"pour le temps que ¢a dure” et
encore une fois du "pauvre en-
fant", Elle transforme, dans un
premier temps, les parents en
esclaves. La culpabilité qui
ronge les parents leur fait
accepter ce triste état de ser-
viteur des volontés de |'enfant.
Dans un deuxiéme temps, la per-
missivité se transforme, il se
crée de la distorsion entre le
discours permissif et la réalité.
Le discours des parents ne peut
plus suivre la réalité; 1'accep-
tation des volontés de 1'enfant

==

31



n'est plus continuée dans les
faits, mais survit dans le dis-
cours. Plutét que de confronter
1'enfant & 1'impossibilité de
plier le monde (la réalité exté-
rieure & la famille) & sa propre
volonté, les parents masquent les
faits, ou plutét les colorent de
facon a éviter la crise. Pour-
tant la confrontation avec la
réalité est une des premiéres
étapes dans le développement de
1'adulte, c'est le prix que
chaque adolescent doit payer pour
devenir autonome : plier devant
certaines réalités, Du coup,
['enfant qui n'apprend pas la
responsabilité et qui n'est pas
sensible aux conséquences de ses
gestes, se retrouve dans son
petit univers & lui, fermé au
monde.

Dangers de la sur-
protection

® Les deux attitudes "couveuse"
et "permissive" peuvent &tre
présentes toutes deux chez les
parents; pour trés différentes
qu'elles soient, 1'une n'exclue
pas 1'autre. 11 faut y voir le
reflet de la vie; elle n'est
jamais toute nmoire ou toute
blanche, il y a toujours des

' nuances,

® Avec ces deux tendances, 1'en-
fant se retrouve dans un cocon
plus ou moins élastique. Dans .la
premiére forme de surprotection,
les parents tiennent les ficelles
de leur "marionnette"; dans la
deuxiéme, c'est 1'enfant qui
tient plus ou moins les rénes et
le fouet,

@® Peu importe la forme que prend
la surprotection, plus elle est
grande, plus la situation devient
infernale pour les deux partis,
L'enfant est freiné dans sa de-
marche pour acquérir 1'autcnomie
et les parents restent prison-
niers de leur sentiment de culpa-
bilité envers 1'enfant. Cette
culpabilité est évidemment celle

COUPS DE PLUME

d'avoir donné la f.k. & leur
enfant. Je vais revenir plus
loin sur ce sujet, mais aupara-
vant, je veux donner un autre
arqument pour gque vous vous
méfiiez de la surprotection.

® Je sais i quel point il peut
étre difficile de changer ses
habitudes ou ses attitudes,
surtout si elles sont mauvaises.
C'est extrémement difficile (rien
n'est impossible, sauf quérir de
la f.k. demain) & moins d'avoir
une bonne, une excellente, raison
de le faire. Pour vous donner
cette raison, je vais mettre en
branle votre instinct de survie.

Effet boomerang

@ flever un enfant, c'est, pour
le parent, transmettre a son
enfant ses valeurs, c'est aussi
de lui donner ses attitudes.
Vous savezr aussi que gréce a la
"toute-puissante" recherche, les
enfants .-k, vont vivre de plus
en plus longtemps., Faites atten-
tion chers parents, un danger
vous guette, c¢'est le retour du
boomerang; un jour vous tomberez
sous le joug de la lancinante
surprotection. 8i vous surpro-
tégez vos enfants, vous leur
enseigner d vous faire subir le
méme sort plus tard. Craignez le
jour ol votre enfant vous dira de
mettre-une-tugue-pour-ne-pas-
tomber-malade, ce sera le premier
signe. Il vous dira ensuite de
prendre vos pilules, que vous ne
pouvez pas faire ceci, que ca n'a
pas d'allure cela et patati et
patata, Aprés la 400% fois une
phrase devient insupportable.
Yous allex étre pris dans un
filet tellement serré que vous
allez, en courant, vous réfugier
dans une maison de retraite & 50-
55 ans, 4 moitié fou, au trois-
quarts désespéré et totalement
écoeuré de vos enfants.

® Lorsque |'enfant se met &
s'inquiéter du sort de ses
parents, lorsqu'il veut tout
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faire a4 la place de ceux-ci,
1'enfant est devenu un adulte.
Et il est alors trop tard!

® Dans la relation parents-
enfant, on peut remarquer une
autre attitude; j'en ai déja
glissé un mot, 1l s'agit du
sentiment de culpabilité des
parents. Avant de m'attaquer a
la culpabilité des parents
d'enfant fibro-kystique, je vais
parler d'un phénoméne similaire
chez les parents en général,

Les enfants-juges

® J'ai 1'impression de décrire
un phénoméne universel {mais
j'avoue n'étre jamais allé en
Patagonie, les Patagonais ne sont
peut-étre pas concernés par ce
probléme}, En élevant leurs
enfants, les parents sont hantés
par un spectre, celul des
enfants-juges : 1ils ont peur
d'étre jugés par leurs enfants,
Pour vous convainere de "I'uni-
versalité" de cette hantise,
jetez un coup d'ceil dans la lit-
térature. Les ocesuvres littérai-
res sont un bon témoin de nos
sociétés; la littérature est la
gardienne de nos peurs fondamen-
tales (c'est pour se débarrasser
de ces peurs que les gens écri-
vent). De multiples exemples
révélent le spectre des enfants-
juges; je ne vais en citer que
deux, trés éloquents,

"Le monde va étre jugé par
les enfants."
Bernanos

"Il arrive un moment, dans
la wvie intérieure des
familles, ot les enfants
deviennent, soit volon-
tairement, soit involon-
tairement, les juges de
leurs pareats"

Balzac

® Cette peur "universelle" a
sans doute des racines incons-
cientes. Comme je m'intéresse

uniquement aux parents d'enfant
f.-k., Jje n'essayerai pas
d'expliquer pourquoi tous les
parents ont peur d'étre jugés; il
nous suffit de remarquer cet état
de fait.

Les faits

@® Cette peur est accrue chez les
parents d'enfant fibro-kystique;
le sentiment d'étre coupable
d'avoir donné i son enfant le
géne de la f.k. vient se greffer
a cette peur fondamentale, La
fusion des deux sentiments, peur
et culpabilité, rend plus diffi-
cile la tdche de se déculpabi-
liser. Pourtant il est essentiel
de se déculpabiliser, ne serait-
ce que par souci de justice ou de

réalisme,

® En effet, il est malsain de
prendre en charge, & son propre
compte, le résultat du hasard,
uniquement du hasard. Je ne con-
nais pas de personne f,-k. qui
ait jamais songé & accuser ses
parents de lui avoir transmis
leur "moitié" de géne, Certains
ont pu se plaindre de leur sort,
mais Ie destin ne regarde pas les

hommes, non plus que les parents,

Evidemment, dans toute bonne cri-
se d'adolescence qui se respecte,
il y a une remise en question des
valeurs et des gestes des parents
mais pas du code génétique., Il
ne faut pas se débarrasser de
cette culpabilité uniquement par
souci de vérité. Les parents ont
déja a soigner et faire vivre
leur famille; ils ont le droit de
respirer un peu. De toute fagon,
cette culpabilité nourrit la

surprotection et 1'enfant en

souffre par le fait méme.

® Mére-Nature a commis des
erreurs regrettables, mais il
faut faire avec ces erreurs du
mieux qu'on peut. Comme a dit
Fénélon : "Avant que de se jeter
dans le péril, il faut le prévoir
et le craindre; mais quand on y
est, il ne reste plus qu'a le
mépriser”

@ Les parents servent a deux
choses. D'abord & aimer leurs
enfants larsqu'ils sont jeunes,
Ensuite & &tre aimé par leurs en-
fants lorsqu'ils sont plus vieux.

CONTRAT D’INTEGRATION AU TRAVAIL

a

permet a4 un salarié

288-=3157,

* Qu'est—ce gque le CIT?

Le CIT est un programme de 1'Office des personnes handicapées du Québec qui
f.-k. de ne pas perdre son
hospitalisations (total annuel de 6 semaines).

¥* Comment peut—on bénéficier du CIT?

En vous enregistrant au Comité provincial des adultes f.-k., tél.: (514)

és le début du mois de janvier si vous occupez déja un emploi

% % %

d
dés que vous commencez & travailler
dés que vous débutez un nouvel emploi

* Quelles sont

Sont exclues toutes les personnes qui travaillent pour les gouvernements
fédéral et provincial ou qui bénéficient d'une assurance salaire.

les exclusions T

salaire lors de ses
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Aprnes consultation avec wun
congrnene gynécologue  forntement
Amplique dans La ferntilisation 4in
vitrno. Je suis miewx en mesuwrne de
népondre aux questions suivantes.

1 - Je auwis en attente d'une transplan-—
tation pulmonaine. Aprnds ma grweffe, fe
veux éfeven un enfant. Mo question est
en troils volets.

1" on m'a dit que Les médicaments que je
prendral apres L' opérnation ont des effets
aun Les foets. Est-ce vaal?

Les médicaments immunosuppres-
seuns ont de font nisques d'effets
secondadines impontants chez Le
foetus, Les ovules et Les sperma—
tozodldes, de sonte qu'une grnos-
sesse est contre-indiquée avec une
prise néguliene des médicaments
post-trnansplantation.

2 Puis-je necounin aux senvices d'une
méne pornteure aw Québec? Comment est-ce
que je dois prnocéden?

Aw Québec, actuellement, AL
n'existe pasr de néseauw assuwrnanit
Les services d’'une mére pornteuwse.

3’ Si Les médicaments sont dangeneux pour
Le foetus, est-ce possible qu'ils affec-
tent aussi Les ovules que fe produinai.
Devrais-je tout de suite me faine préle-—
ven des ovules et Les faine congelern en
attendant? I'hésite parce qu'il paralt
que poun préleven Les ovules, ils injec-
tent des doses forntes d’hounones. Je
cwuins que ces hounones affectent negati-

pan Dn Micthel Ruel
CARUL.

vement mon éiat de santé avant fa trhans-
plantation.

Les ovules ne peuvent pas étre
congelds pourn étrne consenvés, con-
trnairnement aux embryons (ovule
{econdé pan spermatozoide). Par
aifleuns, mon confrene gynécologue
ne sgenait pas prnét a infjecten de
fontes doses d'horwmone pounr pré-—
Leven Les ovules. 12 ne £e {fait
actuellement que chez des §emmed
en parfaite santé.

2 - Une pernsonne {§ibro-hystique et
diabetique peut-elle utilisen La "pilule”
comme. moyen contraceptif?

I£ n'y a pas de contre-
indication a ce qu'une femme
$ibrno-hystique et diabétique
prenne des contraceptidsr oraux
comme moyen de contraception.

LE CONDOM,

POUR JOUIR
DE SON AVENIR!

SANTE VOUS BIEN

|
Le sida,un ennemi pour tous
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NOUVELLES EN BREF

Epluchette

M Le 23 aofit dernier, les
adultes f.-k. de 1'Hdtel-
Dieu de Montréal ont par-
ticipé a une épluchette de
blé d'Inde organisée par
le personnel infirmier du
5¢ étage, bloc 3, de 1'Ho-
pital Ste-Justine. Cette
activité récréative qui
s'est tenue au "629" a été
1'occasion de se remémorer
d'agréables moments.,
Mille mercis & France
Beaulieu et Nicole Girard,
les initiatrices et res-
ponsables de 1'activité.

Torento

M Elise d'Anjou, Roger
Barnard, Réal Duchesne,
Michel Paquette et Domini-
que Cerutti, tous membres
de 1'exécutif du Comité
provincial, ont participé
au Congrés national des
adultes £.-k. organisé par
le Comité d'adultes f.-k.
de 1a Fondation canadienne
de la fibrose kystique.
Ce Congrés en était a
sa deuxiéme édition, il se
tient 3 tous les deux ans.
I1 est 1'occasion pour les
adultes f.-k. de tout le

— SVB / DECEMBRE 1990, NO 12

Canada, d'échanger sur
différents thémes touchant
leur vécu.

Rencontre

B Le 29 septembre der-
nier, cing adultes f.-k.
se sont rendus & Granby
pour rencontrer des pa-
rents d'enfant et d'ado-
lescent £.-k.. Cette ren—
contre organisée par Ron-—
nie et France Fausse avait
pour but d'échanger sur la
maladie et sur différents
agspects touchant 1'éduca-
tion de 1'enfant f.-k..

La Lettre aux
adultes mucos

M En septembre 1989, les
adultes mucoviscidosiques
francais se sont donné un
organe d'information
intitulé: La Lettre aux
adultes mucos. Nous vous
informons que le deuxiéme
numéro (32 pages) est
actuellement disponible.
Une cinquantaine de copies
sont déja en circulation.
Si vous désirez en obtenir

une copie, n'hésitez pas i

nous contacter en nous
écrivant ou par téléphone
au (514) 288-3157.

Balle—molle

B Le 4 aoiit dernier, se
tenait une partie de
balle-molle opposant les
adultes f.-k. aux bénévo-
les de 1'AQFK. Ce fut un
succés énergique! Les
gagnants? Quelle ques-—
tion! les adultes fibro-
kystiques bien entendu.

Réal Duchesne, notre
fervant sportif, est
1'instigateur de 1'ac-—
tivité.

Congrés AQFK

B La fin de semaine du 26
au 28 octobre dernier
s'est tenu le 10° congrés
de 1'AQFK. A 1'occasion,
le prix Summer Hayes a été
décerné a Réal Duchesne
pour son implication exem-—
plaire. Ce prix est dé-
cerné au Canadien se don-
nant 3 fond 4 la cause de
la fibrose kystique.

Félicitation Réal!
===




Tirage de 1la
vw)it11rp d e
Céline Dion

B La participation des
adultes f.-k. du Québec 3
la vente de billets (pour
le tirage de la voiture de
Céline Dion) a remporté un
énorme succés.

2 362 billets ont é&té
vendus; les adultes f.-k.
ont ainsi récolté & 7248.
Merci & tous ceux et cel-
les qui ont donné de leur
temps.

Journée plein

air

B Le 8 septembre dernier,
se tenait a Varennes une
journée plein air impli-
quant différentes person-—
nes impliquées de prés ou
de loin 4 la fibrose kys-
tique. Orchestrée par
1'inaltérable Réal Duches-
ne, cette journée a vu le
jour sous 1'égide conjoin-—
te du Comité et de 1'AQFK.

Réunion annuelle
du CPAFK

B Comme & tous les ans,
les représentants du CPAFK
ont tenu une de leurs deux
réunions du Conseil d'Ad-
ministration le 3 novem-
bre. Pour l'occasion le
docteur Hanni Shennib a
fait un exposé sur la

COMMUNICATIONS

transplantation pulmonaire
bi-latérale.
gnages de Brigitte Laflam-
me et de Dora Dubé ont

Les témoi-

suivi.

Centre de trans-—
plantation f.k.
du Québec

B Question d'assurer la
survie et le développement
de la clinique de trans-—
plantation f.k. du Québec,
Elise D'Anjou, présidente
du Comité, a adressé une
lettre A& madame Cathleen
Morisson de la Fondation
canadienne. Notre prési-
dente enjoignait celle-ci
a intervenir afin que la
reconnaissance de la Cli-
nique de transplantation
du Québec se traduise par
un soutien
adéquat.

financier

Remerciements
adressés a M.
Ré jean Fortin

M Une lettre de remer-
ciements signée par notre
présidente, Elise D'Anjou,
a été adressée 3 Monsieur
Réjean Fortin pour son
soutien financier a la
cl inigque d e
transplantation f.k. du
Québec lors de 1'année 89-
90. Le don de $15 000
consenti par M. Fortin a
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été le support essentiel a
1'implantation de la
clinique de transplan-—
tation f.-k. du Québec.
Précisons que M. Fortin
est le pére de Marc
Fortin, le président—
fondateur du Comité pro-
vincial des adultes f.-k..
Le nom de Marc Fortin a
d'ailleurs été retenu pour
désigner la Clinique de
transplantation f.k. du
Québec.

Climique de
1'Outaocuais

M Depuis quelques années,
les bénéficiaires f.-k.
qui sont traités au Centre
hospitallier de 1'Quta-
ouais vivent dans la
crainte de la fermeture
des services pédiatriques
et par conséquent, de la
fin de leur clinique de
F.Kiu

Dans le cadre de 1'éva-
luation de la clinique par
la Fondation canadienne de
la fibrose kystique
(FCFK), Michel Paquette et
Sandra Salomon (les 2 re-
présentants des adultes
fibro-kystiques de la
région de 1'0Outaouais) ont
adressé une lettre au doc—
teur André Lamarre (membre
du comité d'évaluation de
la FCPFK) demandant un
appui officiel de la FCFK
afin que le Conseil
régional de la santé et

des services sociaux de
1'Qutaouais (CRSS50)
renonce a 1'idée d'abolir
les services pédiatriques
du Centre Hospitalier de
1'0Outaouais.

Le SCIBPSM

Bl Dominique Cerutti vient
de céder sa place comme
responsable du Sous—comité
d'investigation des
besoins psycho-socio-
médicaux (SCIBPSM). Merci
Dominique d'avoir - tou-
jours avec le sourire -
assumé la direction du
colla-
boration nous a été des

Sous—comité; ta
plus précieuses.
Lors de 1la derniére

réunion, qui s'est tenue
le 1¥ décembre dernier,

Christian Beausoleil a été

élu pour le poste laissé
vacant. Félicitations M.
Beausoleil!

Logo du comité
Second Souffle

B Dans notre 11° numéro de
Santé Vous Bien (juin 90),
nous veus faisions part de
la création du comité
SECOND SOUFFLE. Ce comité
dont 1'objectif est
d'offrir du support aux
personnes en attente d'une
transplantation pulmonaire
s'est donné un logo (voir
1'encadré).
Nancy Lefrancois, la res-—

Réalisé par

ponsable de la conception
technique de Santé Vous

Bien, ce logo représente
deux paires de poumons.
Les sombres représentent
les poumons du receveur et
les clairs, ceux du
donneur. La forme des
poumons représente deux
lettres "S"
Souffle. Précisons que le
comité Second Souffle loge
a4 1'Hépital Général de
Montréal.

pour Second

Appareil vidéo

B C'est fait! Depuis le
début du mois d'octobre,
les patients f.-k. de
1'Hétel-Dieu de Montréal
bénéficient de 1'usage
d'un magnétoscope. Nos
plus sincéres remercie-
ments au docteur Alphonse
Jeanneret . [
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