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Mot du rédacteur

par Christian Auclair

Il y a déja plusieurs numéros,
Santé Vous Bien vous avait livré un
dossier sur la sexualité et la fibrose
kystique. |l va sans dire que ce fut un
des numeéros les plus populaires. Nous
avons décidé de mettre a jour
l'information et de pousser plus loin cette
thématique. La sexualité est un des
principes fondateurs de notre
personnalité; en plus, lorsqu'elle est mal
«gérée», elle peut avoir un poids énorme
dans la réalité concréte. Donner de
linformation et faire réfléchir; n'est-ce
pas que tenir a jour ce dossier est un
devoir pour SVB 7

A jeter ainsi un petit coup d'oeil
sur le passé de votre revue, je suis
sensible a la participation de plusieurs
personnes au fil des ans.

Pour éviter que ce mot res—
semble trop & un bilan, je me dépéche de
passer au présent et au futur. Pour ce
faire je tiens a souligner la généreuse
participation de tous et toutes qui ont
consacré un peu de leur temps pour
donner a nos lecteurs, a vous, un brin de
leur savoir ou de leur expérience. Je
tiens tout particulierement a remercier
nos chroniqueurs réguliers : le Dr Michel
Ruel pour la «Chronique Santé» et le Dr
André Cantin qui inaugure dans ce
numéro, la premiére de Info-recherche.

N'oubliez pas que Santé Vous
Bien est votre revue, écrivez-nous !
Méme si votre point de vue est différent

du nétre, n'hésitez pas. SVB doit refléter la multiplicité des fagons de penser qu'ont les adultes
fibro—kystiques de toute la province. Peut-étre qu'a des centaines de kilometres de chez vous,
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«PENSER SA SEXUALITE»

Licencié en droit, docteur en théologie, diplom€é en

sexologie. Guy Durand est professeur d'éthique a la
Faculté de théologie de 1'Université de Montréal. Il est mari€ et

pere de trois enfants.

par Laval de Launiere

Au cours des 30 derniéres années,
le Québec a connu des change-
ments importants en matiére de
sexualité. Dans I'ensemble, diriez-
vous gue ces changements ont été
pour le pire ?

GD 1y a certes de mauvais cdtés
a ces changements. Pensons d'abord
entre autres a la pornographie et a
cette espece de marchandage du
corps humain, tant féminin que
masculin, qui contribue a sa dévalo-
risation. Par contre, il faut se dire
qu'enfin nous avons la possibilité
d'étre libre, d'étre humain et de faire
nos choix en personne responsable.
Clest beaucoup plus dur, plus
compliqué, mais combien plus noble.
" 1I faut se rappeler qu'il n'y a pas si
longtemps, il y avait une telle
homogénéité sociale, une telle
pression sociale, que les québécois et
québécoises se sentaient obligés

d'avoir les mémes valeurs, les mémes
comportements. Maintenant, la
qualité du rapport a l'autre prend le
dessus.

Les gens distinguent-ils «sexualité»
et «génitalité» ?

GD Iy a 30 ou 40 ans, on disait
sexualité et on pensait génitalité. En
fait, la sexualité était associée a la
rencontre chamelle en vue de la
procréation. Bien que présents, l'as-
pect affectif, l'aspect tendresse,
laspect «rencontre avec l'autre»,
étaient d'un autre domaine que la
sexualité. Les années 1960 ont
amené l'apparition d'une notion de la
sexualité beaucoup plus large,
beaucoup plus englobante. Au fond,
on a peut-étre découvert qu'un vrai
rapport sexuel avec l'autre integre 2
la fois les dimensions affective et
génitale.

Vous cotoyez des prétres, donc des
gens qui ont fait le voeu de
chasteté. Croyez-vous qu'il soit

possible de vivre une vie sexuelle
épanouissante sans génitalité, sans
rapports sexuels ?

GD Pour les gens qui le veulent
véritablement ou qui sont privés de
«pulsions sexuelles» en raison de leur
condition physique ou de leur
condition de santé, je le crois. Il est
vrai que I'expression de la génitalité
s'inscrit dans la trame «normale» du
développement psycho-sexuel de
lindividu.  Par contre, le plus
important dans la sexualité, ce n'est
pas tant l'orgasme que fout ce qui
alimente la vie affective avec l'autre,
les autres. Dans la mesure ol
l'affection et la tendresse peuvent étre
associées 2 la sexualité dans son sens
le plus large, je crois que la personne
célibataire peut trés bien s'épanouir
dans une sexualité ou les rapports
génitaux sont absents. La qualité
d'une vie sexuelle ne se mesure pas
au nombre dorgasmes ou de

partenaires sexuels.
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Malgré une forte libéralisation des
moeurs sexuelles, croyez-vous que
la sexualité demeure toujours un
sujet tabou ?

GD  Quand il s'agit de parler de la
sexualité des autres. Non. Jamais
n'avons-nous tant parler de sexualité.
Mais quand il s'agit de parler de
notre sexualité en tanl que jeune,
adulte, célibataire, homme ou femme
marié(e), couple, c'est autre chose.
Les gens ont de la difficulté  parler
de leur sexualité avec une certaine
transparence.

D'ot1 viendrait cette peur de parler
de nos désirs, de nos besoins, de
nos fantasmes, en somme des
sentiments qui animent notre vie
sexuelle ?

GD Un retour sur notre passé
récent ou lointain permettrait sans
doute de trouver une partie des
éléments qui justifient cette peur de
transparence. Pour ne parler que du
Québec, il faut savoir que la sexualité
y a été longtemps dévalorisée. Il ne
fallait tout simplement pas en parler.
Est-ce que notre vie intérieure serait
encore prisonniére d'une vision de la
sexualité qui nous rende difficile
cette transparence ? Peut-éire bien.
Au dela de considérations historiques
ou socio-culturelles, il reste que la
sexualité rejoint ce qu'il y a de plus
profond chez les gens, ceux-ci
craignent alors de s'ouvrir sur cette
réalité intérieure. La sexualité n'est
pas seulement une affaire de plaisir,
de détente sexuelle. Elle renvoie aux
profondeurs de notre étre, a ce qu'il y
a de plus intime en nous. Peut-étre
trouve—t-on dans la compréhension
de la «pudeur» une explication a
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cette peur de parler de notre
sexualité?

Qu'entendez-vous par pudeur ?

GD Le phénomeéne de la pudeur
renvoie au sentiment qu'on a de
I'importance de notre corps.
Généralement, nous n'aimons pas que
notre corps soit exposé nu au regard
des autres. Non pas que nous ayons
nécessairement honte de notre corps,
mais plutdt parce que nous craignons
qu'il soit dévalorisé. Il présente un
seul aspect de nous-méme, soit
l'extérieur. Etre nu devant quelqu'un
qu'on aime, qui nous aime, fait toute
la différence. On a alors le
sentiment que I'autre ne nous réduit
pas a notre corps, qu'lil est attentif
également a nos sentiments, a notre
étre global, spirituel. Pour en revenir
a notre peur de parler des sentiments
qui animent notre vie sexuelle, peut-
étre craignons-nous d'étre jugé et par
conséquent, rejeté, advenant que les
gens s'arrétent 4 ce seul aspect de
notre réalité. Sans doute faut-il voir
dans cette explication, une raison qui
justifie cette discrétion. Nous
préférons ne pas parler de notre
sexualité et nous hésitons méme avec
ceux et celles qui nous sont intimes.

Parler de nos fantasmes sexuels,
c'est mous révéler, mais c'est
également renvoyer a l'autre
l'image qu'on a d'elle en tant que
femme ou en tant que homme.
C'est tout un défi personnel, ne
croyez-vous pas ?

GD Eneffet. Cependant, pourquoi
n'accepterions-nous par de grandir ou
de croitre 2 ce niveau-Ja de notre vie
affective ? Pourquoi n'accepterions-

nous pas de nous faire dire par notre
partenaire ou par un intime que
certains de nos fantasmes n'ont pas
de bon sens ou simplement qu'ils ne
Jui agréent pas ? En les taisant,
peul-étre restons—nous prisonniers de
nos fantasmes sexistes ou batards.
Clest en les disant & l'autre qu'on se
donne la chance de les exorciser ou,
tout simplement, de purifier notre
imaginaire.

Croyez-vous au «couple spon-
tané» ?

GD Autour de moi, je vois
beaucoup de jeunes et d'adultes qui
forment des couples pour un Soir,
quelques semaines, quelques mois.
Aussitdt qu'un certain émerveillement
est passé, le couple casse, chacun des
partenaires forme un autre couple et
ainsi de suite. Clest la recherche du
couple mythique, du couple idéal.
Pour étre homnéte avec vous, je ne
crois vraiment pas au couple
spontané. Le couple qu'on veut a la
hauteur de ses aspirations, se
construit.

Comment construit-on ce couple ?

GD A la base, il faut non
seulement 'amour, mais la volonté de
former un couple et de grandir avec
l'autre. Sans cette volonté, il est peu
probable que le couple survivent aux
difficultés qui sont inhérentes a la vie
de couple. Ce n'est pas facile la vie
de couple. Clest une entreprise qui
exige du temps et beaucoup
d'énergie. Si nous n'avons pas celte
volonté de croitre avec l'autre, de
traverser ensemble les épreuves qui
se présentent sur la route, il est peu
probable que les résultats soient




concluants, ni dailleurs avec un
deuxieme, troisitme ou quatrieme
partenaire.

Quand un couple peut-il prétendre
a une vie sexuelle riche et
épanouissante ?

GD Un couple ne peut pas
prétendre 2 une vie sexuelle de
qualité¢ si, en dehors du lit, 1l
fonctionne a couteau tiré. La vie
sexuelle dun couple est de qualité
dans la mesure ou le rapport
interpersonnel a l'autre est de qualité.
Quant au rapport génital, s'il se
résume uniquement a une décharge
physique ou orgasmique, il ne pourra
étre  vraiment épanouissant et
satisfaisant. Je dirais que le rapport
génital doit étre & la fois I'expression
et la nourriture de notre vie
amoureuse. Pour étre pleinement
épanouissant, le génital doit étre li¢ a
I'ensemble de la personnalité et tenir
compte prioritairement de I'autre.

Quelle importance accordez-vousa
la fidélite ?

GD A vrai dire, je ne vois pas un
couple sans fidélité. Mais attention,
je n'accorde pas a ce mot le sens
restrictif du «ne pas coucher» de
I'interdit. Pour moi, la fidélité, c'est
rester «vivant avec son partenaire».
Clest rester attentif a l'autre, pas juste
au lit, mais bien dans toutes les
spheres de la vie 2 deux. Clest de
rester émerveillé de l'autre. Clest de
continuer 2 croire en l'autre méme
dans les moments de doute,

d'incertitude. Le serment de fidélité,
ce n'est pas de promettre a l'autre de
ne pas changer. En fait, clest
promettre de changer en face de
l'autre, de s'entraider l'un et l'autre &
devenir davantage soi-méme.

Croyez vous que pour survivre, un
couple doit de préférence avoir un
projet comme celui d'avoir un ou
des enfants ?

GD Je crois que le couple doit
absolument se donnmer un projet.
Cependant, il n'est pas nécessaire que
le projet soit celui de mettre au
monde et d'éduquer un ou des
enfants. Si I'enfant peut étre pour le
couple un moyen privilégié
d'épanouissement, il ne faut pas
penser que lenfant vient toujours
cimenter le couple ou lui donner plus
de substance. On n'a surtout pas un
enfant pour raccorder son couple. Le
projet de couple, qu'il sarticule ou
non autour de l'enfant, évite que le
couple se ferme sur Jui-méme et
développe une espéce de vision
fusionnelle «juste a deux». A travers
le projet de couple, les partenaires
créent un environnement commun o
ils peuvent s'épanouir en faisant don
de leur vitalité.

La nature du projet ne serait donc
pas si importante ?

GD Effectivement. Il faut que le
couple trouve un mode d'engagement
qui lui ressemble. Le projet peut tres
bien étre de mnature sociale ou
spirituelle. Vous savez, dans notre

société, il y a tellement de place pour
ceux et celles qui désirent se
dévouer, faire quelque chose pour les
autres. Il y a tellement d'enfants
nécessiteux qui attendent de l'aide, de
familles défavorisées qui ont besoin
de support, de groupes sociaux qui
cherchent le concours de bénévoles
pour accomplir leur oeuvre humani-
taire. Il s'agit pour le couple de
définir ses intéréts et de s'engager.

Réussissez-vous & trouver un sens

positif au sida ?

GD  Si, par peur de contracter la
maladie, les gens ont tout simplement
cessé d'avoir des partenaires sexuels
d'occasion, je vois un sens négatif au
sida. Par contre, si I'avénement du
sida a été I'occasion pour les gens de
se poser des questions sur la qualité
de leur vie sexuelle et génitale, je
crois alors, paradoxalement, que le
sida aura été ~une - occasion de
croissance.

Vous qui étes un spécialiste en
morale, pouvez-vous nous dire,
pour terminer, ce qu'est «étre
moral» ?

GD  Clest étre humain et chercher
4 devenir plus humain. Clest avoir la
lucidité de reconnaitre qui nous
sommes vraiment et la volonté
d'utiliser les matériaux qui nous
constituent pour batir un projet
humain le plus possible de qualité.
Pour un croyant, c'est chercher a
croitre, sous le regard de Dieu, avec
ses forces et ses faiblesses.
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NAITRE
0108
NE PAS ETRE

par Lise Tardif

voir un enfant est une
expérience extraordinaire. Mais
lorsque l'on est atteint de
fibrose kystique, ce I'est encore
plus. Je l'ai vécue, elle est né.
Déja six mois. Ma jolie petite fille a déja six
mois. Que diriez-vous de partager avec moi cet
épisode de ma vie ? Avant, permettez—moi de
me situer un peu plus.

@® J'ai 26 ans, je suis née a Montréal le 9
septembre 1965. Une fois diagnostiquée fibro-
kystique, j'ai séjourné 6 mois a I'Hopital Marie-
Enfant et plus d'un an a I'Hopital Ste—Justine.
@ Peu de temps aprés mon retour chez mes
parents, ma meére se voit déclarer un cancer du
sein. Mes parents font alors le choix douloureux
de placer leurs cinq enfants, 3 filles, 2 garcons.
J'avais environ 3 ans. Ma mére est décédé 2 ans
plus tard.

@ A 10 ans, je suis retournée vivre chez mon
pére sous l'insistance de ma soeur plus vieille
qui me trouvait bien charmante.

@® Mon intégration scolaire s'est bien
déroulée. J'ai complété un secondaire V, option
secrétariat. Par la suite, je me suis retrouvée
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dans une manufacture de linge. Quelques mois
ont suffit pour réaliser que l'esclavage, ce n'était
pas fait pour moi. J'ai quitté mon emploi pour
me retrouver sur l'assistance sociale.

@ Un an aprés, javais alors 20 anms, la
Commission de formation professionnelle m'a
offert un «stage en milieu de travail» au
ministére de I'Education.  Satisfait de mes
services, on m'a attribué un poste de secrétaire
que j'occupe toujours aujourd'hui.

@ Joubliais. Ol ai-je la téte ? J'ai com-
mencé a fréquenter mon ami a I'dge de 16 ans.
Nous faisons vie commune depuis plus de 4 ans.
@® Venons-en maintenant aux circonstances
qui ont entouré l'annonce de ma grossesse.

@ 1l faut savoir que j'ai toujours eu le sen-
timent qu'un jour j'aurais un enfant. Je savais
que des femmes fibro-kystiques avaient déja
donné naissance a des enfants. Pourquoi pas
moi? Je me savais malade. Pourtant, je ne
voulais rien faire pour empécher la maternité.
Jai toujours vécu comme Si je n'étais pas
malade. Clest dans cet état d'esprit que j'ai
toujours fonctionné.




@  Depuis quelque temps, je faisais de I'amé-
norrhée (absence du flux menstruel) en raison de
mon poids. Pour favoriser le redémarrage de
mon cycle menstruel et éviter I'assechement de
mes os, mon médecin a décidé de me prescrire
des hormones. Les hormones aidant, mes
menstruations ont recommencé, mais d'une facon
trés irréguliere. J'ai donc opté avec mon
médecin pour prendre la pilule. Apres quelque
temps, mes menstruations étaient toujours abon-
dantes et irrégulitres, j'ai alors fait le choix de
ne plus prendre la pilule. Mes menstruations ont
cessé pour reprendre en octobre 90. Au grand
désespoir de mon médecin, trois mois plus tard,
les tests confirment que je suis enceinte.

@ Compte tenu de mon état de santé, I'avor—
tement thérapeutique semblait la voie indiquée.
Je suis sortie du bureau de mon médecin,
rendez—vous en poche. A la maison, j'ai réfléchi
longuement a la question pour arriver a la
conclusion que j'aménerais mon enfant a terme.
Je me suis dit qu'il s'agissait d'un combat de
plus, qu'il me fallait foncer, que je serais capable
de passer a travers. J'avais une occasion de plus
de me prouver que j'étais comme les autres.
Avoir un enfant est un cadeau de la vie,
pourquoi m'en priverais—je?

@ Jai donc dit non a l'avortement. On m'a
dirigée vers I'Hopital Ste-Justine. Au cours de
ma semaine d'hospitalisation, j'ai rencontré
différents intervenants.

@ Jc crois que tous les scénarios ont été
explorés. On m'a dit qu'il me fallait penser a
moi. On m'a prévenue que l'enfant pouvait
mourir, que je pouvais mourir. On a méme
envisagé le scénario que je puisse mourir 5 ou
10 ans aprés sa naissance.

@ Jai réfléchi 2 tout ca. Si le bébE s'est
retrouvé dans mon ventre, me suis—je dit, c'est
que quelqu'un en haut me savait capable de le

porter. S'il a voulu qu'un petit étre prenne vie
en moi, ce n'était siirement pas pour me faire
MOUrir.

@ Le scénario voulant que je puisse mourir

quelques années apres la naissance de la petite,
ne m'a pas ébranlée. Comme je I'ai mentionné
plus haut, ma mére est morte alors que j'avais 5
ans. J'ai eu beaucoup de peine. Apres toutes
ces années, je pense encore a ma mere. Puis
aprés. Je fais ma vie. Jai du plaisir comme
tout le monde. Je suis allée a 1'école. J'ai un
métier. J'ai des loisirs. J'ai une vie bien remplie.
@ Jc n'ai jamais prétendu a l'immortalité.
Par contre, je n'ai jamais vécu avec l'idée que
j'allais mourir «aprés—demain». Il faut foncer.
Se faire confiance. Faire confiance a la vie. Le
moral, c'est important!
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@ Jai porté mon enfant pendant plus de 7
mois. Jusqu'au sixiéme mois, pas de problemes.
Je n'étais pas plus malade qu'avant. Le septieme
mois a €été beaucoup plus pénible. Je me
fatiguais facilement. Mon ventre était gros. Je
manquais de souffle. De temps en temps, je
voyais noir. J'ai méme pensé a demander qu'on
provoque l'accouchement. Plus que jamais,
j'avais besoin d'étre rassurée sur mon Sort.

@  Alors que l'accouchement était prévu pour
le 4 aofit, j'ai accouché par césarienne le 27 juin
1991. J'étais chez moi lorsque les contractions
ont commencé. A mon arrivée a l'urgence, on a
diagnostiqué un décollement placentaire. Tout
s'est fait avec une rapidité remarquable. Ala
suite de la naissance, je me suis retrouvée aux
soins intensifs pour quelques jours a cause de
complications.

@ Jc ne dirai jamais assez comment j'aime
ma petite fille. Elle occupe une place trés
importante dans ma vie et dans celle de mon
conjoint. C'est un beau cadeau du ciel.

@ Pour le moment, je ne sais pas si ma
maternité a eu des conséquences négatives sur
ma santé. J'ai fait un choix difficile, mais

Au coeur de Montréal —

nécessaire. Celui de retourner au travail, car
c'est moins épuisant que de m'occuper de ma
fille 2 la maison. Un bébé demande une atten—
tion sans failles, sans repos. Mon conjoint a
davantage I'énergie qu'il faut pour s'occuper d'un
jeune enfant. Il est a l'aise dans son role. De
toute fagon, j'aime travailler a l'extérieur du
foyer.

@ Je pourrais regarder mes amies f.-k. de
haut et leur lancer qu'avoir un enfant, «y a rien
la». Je me mentirais et leur mentirais effron—
tément en leur disant des choses pareilles. I
faut un moral i toute épreuve pour passer a
travers l'expérience que je viens de vivre.

@ Jamais je ne pourrais conseiller 2 une
femme f.-k. d'avoir un enfant, car étant donné
les risques, c'est vraiment un choix personnel.
Chacune n'est pas atteinte de la maladie de la
méme facon. Peut-étre étais—je trop malade
pour avoir un enfant. Chose certaine, j'aime
trop mes amies f.—k. pour ne pas les inviter a
bien s'informer de leur état de santé avant de
prendre une telle décision.

@ Jaime la vie. Elle est généreuse pour moi
et je lui en suis reconnaissante.

VOUS SERVIR

Comité Provincial
des Adultes F.-K.
628 Prince-Arthur

Montiréal (Québec)
H2X 1T8

Quest




~ SEXUALITE, STERILITE,
FECONDITE ET GROSSESSE
CHEZ LES FIBRO-KYSTIQUES

Anna Rudeberg, médecin
Inselspital Bern
Suisse

La sexualité

'importance des questions reliées a
la sexualité et a la fécondité des
personnes fibro-kystiques (f.-k.) a
d'autant plus augmenté que
l'espérance de vie de celles-ci leur
permet désormais de s'engager dans
la vie adulte. Prés du tiers des patients des
cliniques traitant la fibrose kystique en Europe et
en Amérique ont plus de 16 ans. Par consé-
quent, toute clinique soucieuse d'offrir une
gamme de soins compléte & ses clients doit tenir
compte de ces questions, en leur fournissant
non seulement de l'information et de I'éducation,
mais aussi un soutien psychologique et
thérapeutique.

& |l n'existe en fait aucune raison pour
laquelle les adultes f.—k. ne peuvent avoir de
rapports sexuels normaux. Cependant, outre les
problémes de maturation habituels, l'adulte
atteint de fibrose kystique peut faire face a des
préoccupations et & des tensions supplé-
mentaires, notamment : manque d'amour-
propre, géne ou insécurité quant a son
apparence physique, besoin de tousser et

d'expectorer, crainte de la stérilité pour I'lhomme
et difficultés de porter un enfant pour la femme,
héritage culturel et traditions (transmis surtout
par les parents), confiits avec les fréres et
soeurs, principes moraux et convictions
religieuses associés a la sexualité et a la
reproduction.

&%  Qu'on soit ou non atteint de fibrose
kystique, la sexualité n'est pas synonyme de
fécondité (c.—a-d., la faculté de se reproduire).
Autrement dit, il faut distinguer l'impuissance
sexuelle de la stérilité. Les hommes et les
femmes stériles peuvent quand méme avoir une
vie sexuelle active et enrichissante, sauf gu'ils
ne peuvent concevoir un enfant. Dans tous les
cas, les relations sexuelles d'un adulte f.-k. sont
liées & la condition physique de -celui-ci.
Comme pour toute autre activité nécessitant un
effort physique, l'activité sexuelle sera réduite
proportionnellement au degré d'incapacité
cardio—pulmonaire. J'aimerais citer les propos
de Leonie Dix, tirés du rapport sur la sexualité
(Actes, International Association of Cystic
Fibrosis Adults, 1984, p. 68) : «les relations
sexuelles constituent un bon exercice de
physiothérapie»!
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&  En général, un couple ayant des rapports
affectifs (et sexuels) normaux et stables doit
composer avec plusieurs facteurs d'ordre
pratique, tels que la monotonie et la désillusion
face au mariage, ainsi qu'avec certains éléments
externes, notamment la fatigue, les préoccupa-
tions sur le plan professionnel, les problémes
familiaux et, bien entendu, la peur dune
incapacité sexuelle. Autrementdit, les échanges
sexuels d'un couple sont souvent le reflet de sa
vie quotidienne. Lorsqu'il s'agit d'une personne
fibro-kystique, d'autres
facteurs, en plus de
ceux mentionnés précé-
demment, ajoutent a la
complexité des rapports:
soucis personnels,
inquiétude face a la
maladie, difficultés
respiratoires, hospi-
talisations, etc. Il faut
faire preuve d'une bonne
dose de sagesse et de
sensibilité a l'égard du
conjoint f.-k., plus parti-
culierement en ce qui
touche la sexualité. Le
couple doit s'efforcer de
trouver un juste équilibre
entre le désir et la réalité, la satisfaction de l'un
et les capacités de lautre, et le besoin de
chacun d'exprimer son affection.

La stérilité et la fécondité
chez I'homme f.-k.

3 Environ 98 pour cent des hommes f.-k.
sont stériles en raison d'une formation
incompléte ou d'une obstruction des canaux
déférents (conduits assurant le passage des
spermatozoides des testicules au pénis). Les

spermatozoides produits dans les testicules sont
normauy; toutefois, leur passage étant bloqué,
ils ne peuvent atteindre le pénis. Les effets de
cette obstruction sont semblables a ceux causes
par une vasectomie. |l est prouvé qu'un faible
pourcentage d'hommes f.-k. (environ 2 ou 3
pour cent) peuvent procréer. On ne peut cepen-
dant établir, a 'aide de statistiques, s'il existe un
lien entre la gravité de la maladie et le taux de
fécondité, puisque le nombre d'hommes f.-k.
féconds est si peu élevé. Les hommes f.-k.
peuvent toutefois avoir
une vie sexuelle tout a
fait normale.

3 La question de la
stérilité peut géner le
développement de la
personnalité du gargon,
qui craindra d'étre
inadéquat, en particulier
pendant I'adolescence et
la puberté et jusqu'a ce
qu'il atteigne l'age
adulte. Il est donc trés
important de bien
expliquer ce symptéme
aux parents afin qu'ils
puissent préparer
I'enfant convenablement
avant le début de la puberté.

é Les couples qui désirent avoir des enfants
peuvent opter pour différentes solutions.
L'insémination artificielle hétérologue (sperme
provenant d'une banque de donneurs) ou homo-
logue (sperme prélevé dans les testicules du '
futur pére) ou encore l'adoption d'un enfant
constituent des options valables. Dans le cas
d'une insémination artificielle homologue, le
risque de transmettre la f.k. est plus élevé que
dans le cas d'une insémination hétérologue, ou
l'incidence de la maladie est la méme que dans
l'ensemble de la population caucasienne.




La fécondité et la stérilité
chez la femme f.-Kk.

2 Les régles sont souvent plus longues a
venir chez les filles atteintes de fibrose kystique.
Des études comparatives avec d'autres groupes
de sujets du méme age souffrant d'anorexie
mentale ou de boulimie confirment que le retard
pubertaire et l'irrégularité des menstruations sont
une conséquence directe du faible poids et du
déficit nutrionnel des jeunes filles.

g Le systéme reproducteur hormonal et

physique de la jeune femme f.-k. peut étre

touché de différentes fagons :

- apparition tardive de la puberté (bien qu'une
puberté normale soit possible);

- début tardif des régles (aprés l'age de 14 ou
15 ans) ou irrégularité des cycles menstruels
accompagnée d'un arrét plus ou moins
prolongé des menstruations; (Encore une
fois, il est possible que tout se déroule
normalement, si I'état nutrionnel et le poids
de la jeune fille sont adéquats.)

- absence de régles (aménorrhée primaire) ou
arrét permanent aprés un cycle ou deux
(aménorrhée secondaire).

Q En ce qui a trait & l'ovulation, nous
disposons de peu dinformation : la
documentation sur le sujet ne fait état d'aucun
cas qui démontre que l'ovulation se produit sur
une base réguliére chez la femme f.-k., bien
qu'il y ait des grossesses. Par conséquent, on
peut émettre I'hypothése qu'une femme f.-k.
peut ovuler, mais non de fagon réguliere. Selon
mes observations et les renseignements
provenant d'autres cliniques traitant la fibrose
kystique, tous les états énumeérés ci-dessus
sont associés a la masse corporelle et a l'état
nutrionnel et pulmonaire de la personne.

Q  Etant donné la possibilité d'une ovulation,

il peut étre souhaitable d'utiliser un moyen de

contraception. La femme f.—k. devrait consulter
son médecin ainsi qu'un gynécologue et un
endocrinologue afin de déterminer la methode
qui convient le mieux a ses besoins. Les
contraceptifs oraux —--la pilule-- ne sont pas
contre-indiqués.

¢ La femme f.-k. n'est pas touchée par la
stérilité sur le plan physique et génétique comme
I'homme; toutefois, on ne doit pas exclure les
risques de stérilité et de fécondité réduite.
Contrairement a I'homme, la diminution du taux
de fécondité chez la femme dépend étroitement
de la condition physique et de I'état nutrionnel
de celle—ci.

Q Le mucus cervical constitue également un
facteur important pour mesurer lindice de
fécondité de la femme. En effet, il arrive que
l'on note des changements dans la composition
du mucus, par exemple, une teneur plus faible
en eau et en sodium. La viscosité élevée du
mucus cervical peut nuire & la pénétration eta la
mobilité des spermatozoides, et ainsi reduire la
faculté de procréer de la femme. En revanche,
la présence d'un mucus anormal ne semble pas
lige a la sévérité de la maladie.

La grossesse et la f.k.

9 La grossesse ne se vit pas sans difficultés
chez la femme atteinte de fibrose kystique. I
peut y avoir ovulation et grossesse; mais, a quel
prix ?

Q En général, a partir du troisiéme mois de
grossesse, la consommation d'oxygene
augmente. Dans le cas d'une femme f.—k. dont
l'état pulmonaire est déficient, le manque
d'oxygéne risque de compromettre le déve-
loppement du foetus. Une étude effectuée par
Paul di Sant' Agnese (Cohen, di Sant' Agnese,
Lancet, 18 octobre 1980) révéle que le taux de
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mortalité et de morbidité est plus élevé chez la
mére f.—k. et son enfant. Toutefois, cette étude
date de dix ans, et notre compréhension de la
maladie et les méthodes thérapeutiques ont
évolué depuis, de méme que notre capacité
d'évaluer, sur une base individuelle, les
conséquences possibles d'une grossesse.

? Lors du Congrés sur la fibrose kystique en

Amérique latine, tenu & Mexico en juillet 1988, le

D' Douglas Holsclaw a présenté une étude

démontrant que les grossesses prévues plu-

sieurs mois avant la conception et dont le
déroulement est soigneusement suivi

——administration d'antibiotiques intraveineux,

séances intensives d'inhalothérapie, physio-

thérapie, hyperalimentation-- donnaient des
résultats encourageants.

Q Voici quelques considérations dont doit

tenir compte la femme f.-k. qui envisage une

grossesse :

- Il y aura une augmentation de sa dépense
énergétique de 150 a 200 pour cent.

- Toute exacerbation de l'infection pulmonaire
chronique pourra nécessiter un traitement
prolongé aux antibiotiques, pouvant
s'échelonner tout au long de la grossesse et
pendant quelque temps par la suite. Le cas
échéant, la dépense énergétique sera
encore plus élevée. Une hyperalimentation
sera parfois nécessaire pendant la
grossesse et |'allaitement.

- Elle devra suivre des séances intensives de
physiothérapie, ce qui augmentera
également sa dépense énergétique.

- Son état pourra nécessiter des hospita-
lisations de plusieurs semaines, voire des
mois.

- Sa santé risque de se détériorer de fagon
permanente.

¢  Au point de vue médical, les conditions

suivantes devraient étre satisfaites avant

d'entreprendre une grossesse :

- Fonction respiratoire d'au moins 70 a 75
pour cent de sa capacité normale.

- Soutien psycho-émotif et social adéquat.

- Bonne prise en charge de la maladie par le
patient (conformité aux traitements medicaux
et & la physiothérapie).

- Fécondité normale. On déconseille de traiter
la stérilité chez la femme f.-k. par des
traitements hormonaux.

g Une femme f.-k. doit savoir qu'une

grossesse peut réduire son espérance de vie et

compromettre sa santé de maniére irréversible.

La décision de porter un enfant doit faire I'objet

d'une discussion sérieuse entre la femme et son

médecin. Ensemble, ils pourront évaluer les
limites que la grossesse imposera a la femme et
les conséquences de cette demande supplé-
mentaire sur sa santé et sur le développement
du foetus. En outre, il importe d'envisager
l'avenir : la santé de la mére risque de se dété-
riorer au fil des ans, alors qu'elle et son conjoint
devront assumer leurs responsabilités en tant
que parents et répondre aux besoins de I'enfant.

? La maternité présente bien sOr des

aspects positifs. La prise de décision doit tenir

compte du fragile équilibre qui existe entre la
maladie de la mére, ses capacités ainsi que
celles de sa famille, et le désir d'avoir un enfant.

La décision finale doit prendre en considération

la qualité de vie a laquelle la meére et l'enfant

auront droit. Avant tout, il importe que la mére
et I'enfant jouissent des meilleures conditions de
vie possibles.

JIACFA Newsletter, décembre 1990
(trad. Johanne Losier)
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La fibrose kystique est une maladie qui touche plusieurs organes. Les
poumons et les intestins sont les organes les plus touchés, mais la viscosité
plus grande du mucus se retrouve dans tous les organes qui sont pourvus de
cellules produisant du mucus. Nous verrons plus tard que le systeme

reproducteur est I'un de ceux-la.

vant d'aborder les aspects liés a
la fécondité et a la contraception,
jaimerais rapidement parler du
role de la maladie sur I'évolution
de l'adolescent et de sa sexualité.

Développement a I'adolescence

#r  L'adolescence peut étre définie moins
comme une tranche d'age que comme une
période de maturation a la fois biologique,

psychologique et sociale. La fibrose
kystique peut entrainer directement un retard
de croissance ou un délai dans I'apparition
des caractéres sexuels dits secondaires :
chez la fille, apparition des seins et des
poils; chez le gargon, augmentation du
volume du pénis, des testicules et apparition
des poils. Il est & noter que malgré le retard
de croissance ou le retard dans |'apparition
de ces caractéres, la taille définitive des
organes génitaux et des seins sera identique
a celle d'un adulte.
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+  Durant son adolescence, chaque indi-
vidu désire acquérir plus d'autonomie et il
veut devenir un étre bien singulier. Afin de
devenir autonome, l'adolescent a besoin de
prendre des distances face a ses parents et
ce besoin peut influencer la relation entre le
médecin et son patient. La tension qui peut
s'installer entre les adultes et |'adolescent
géne les communications et parfois 'adoles-
cent n'ose pas discuter des questions
intimes. |l craint qu'on lui reproche ou qu'on
le culpabilise face a ces nouveaux compor-
tements. Cette méme tension amene l'ado-
lescent & étre moins fidéle a son traitement
et a prendre des risques.

& Il est parfois difficile pour les fibro-
kystiques de se forger une bonne image
d'eux-mémes. lls considerent leur corps
comme imparfaits et ils craignent l'opinion
des autres. Cependant, apres un certain
temps, ils prennent conscience que les
autres |'apprécient comme un tout et que les
handicaps physiques sont peu importants
dans I'établissement d'un lien affectif. Ce
cheminement débouche dans la majorité des
cas sur la capacité de créer des liens
stables avec des personnes du méme age
et de fonder une relation privilégiée avec un
partenaire.

£+ Malgré cette évolution, il est possible
que les limites physiques et les hospita—
lisations fréquentes rendent difficile
lintégration a un groupe d'amis. Les
normes et les habitudes du groupe de pairs
peuvent aller a I'encontre du contréle de la

maladie, mais ceci est propre a
l'adolescence. Dans ce processus de
socialisation, l'adolescent doit trouver les
moyens pour maintenir des liens avec les
amis, adopter, si cela est son désir, certains
comportements (initiation d'une vie sexuelle,
diéte, exercice physique) et résister aux
sollicitations qui auraient des répercussions
sur sa santé (tabac, alcool, drogues).

Sexualité des adolescents

£+ Lasexualité est d'abord I'établissement
d'un lien affectif exclusif avec une personne.
Ce lien s'enrichira d'un partage d'idées, de
préoccupations et d'intéréts. Des gestes de
tendresse et d'échange complétent et
nourrissent cette union. Les adolescents
choisiront ce partenaire par intérét commun,
par passion et par amour.

£ La disparition de certaines valeurs
morales, I'évolution de nos sociétés face a la
sexualité, la présence des moyens contra-
ceptifs qui permet d'entreprendre une vie
sexuelle active sans les conséquences liées
a une grossesse, favorisent linitiation de
relations sexuelles de plus en plus précoces.
Les relations sexuelles sont initiées par
curiosité, par amour et par plaisir. Elles sont
un moment de partage. Lorsqu'elles sont
intégrées a un lien affectif et consenties par
les deux partenaires, elles sont jugées
gratifiantes par les adolescents.

1.3



+ Les relations sexuelles sont progres-
sives, elles débutent par des baisers, des
caresses et aprés quelques semaines ou
mois de fréquentation, elles aboutissent a
une relation compléte. Elles sont peu
fréquentes, mais permanentes. L'activité
sexuelle vient compléter le lien affectif et il
est peu vraisemblable que la demande de
l'adulte puisse briser ce lien ou que les
activités sexuelles soient cessées. Malheu-
reusement, la durée du lien d'un couple
adolescent est courte. Elle varie, en
général, entre 12 a 18 mois. Apres la
rupture, un nouveau lien s'établira. Cette
monogamie pourra se répéter a plusieurs
reprises au cours de son adolescence.

2+ Surle plan statistique, on peut dire que
plus de 50% des adolescents seront actifs
sexuellement avant l'age de 17 ans, que
plus de 85% des adolescents ont des
relations sexuelles exclusives avec son
partenaire et que plus de 90% repéteraient
cette expérience.

&% Si lon décrit la nature de leurs
relations : elles sont progressives, répétées
et permanentes. lls sont actifs lorsqu'ils se
sentent préts et qu'ils ont trouvé le bon
partenaire. Ces activités répondent ala
curiosité, au gout d'échanger.

Fécondité et développement
sexuel chez les f.-Kk.

& La fécondité, soit la capacite de
concevoir un enfant est sérieusement dimi-
nuée par la fibrose kystique surtout chez le

garcon. Moins de 3% des gargons sont
féconds. L'adolescent éjacule normalement,
mais la quantité de sperme est diminuée et
il est plus épais. Aucun spermatozoide n'est
présent. La quantité d'hormones masculines
et le développement sexuel est normal.
L'adolescent obtient le méme plaisir et il est
capable d'érection de la méme fagon que les
adolescents de son age. Cette infertilité

s'explique par le mucus qui bloque les
conduits qui transportent les sperma-
tozoides. Cette condition ne 'empéche pas
de contracter des maladies transmises
sexuellement et |'utilisation réguliere du
condom évite d'acquérir ces maladies.

%+ Chez la fille, la fibrose kystique n'est
pas associée a des anomalies des organes
génitaux. La fécondité est diminuée, mais
pas de fagon aussi marquée que chez le
gargon. On estime que plus de 30% des
adolescentes pourraient devenir enceintes si
elles sont actives sexuellement. Cette
diminution s'explique par un mucus épais
présent dans les trompes et sur le col de

SVB/JAN. 1992, NO 14 e oyB/ JAN. 1992, NO 14

l'utérus. L'adolescente ovule réguliérement
méme si parfois les menstruations sont irré-
gulieres.  Les infections répétées, les
variations de poids et les stress importants
déréglent souvent les menstruations, mais
elles n'empéchent pas la possibilité d'ovuler
et donc de devenir enceinte.

% L'adolescente fibro-kystique et active
sexuellement risque d'étre enceinte ou de

contracter des M.T.S. si elle ne se protege
pas correctement.

Contraception chez
1'adolescente

& L'adolescente fibro—kystique pourra
manifester un besoin de contraception. Deja
autour d'elle, on aura pu l'aviser des risques
que comportent lutilisation de certains
moyens contraceptifs et de [lefficacité
diminuée des anovulants chez les patientes

fibro—kystiques.

2+ Le rdle du médecin est de remettre
dans leur contexte les avantages et
désavantages des différents moyens. Ceux
qui sont offerts actuellement nous
permettent de trouver, dans la grande
majorité des cas, un moyen efficace et
sécuritaire pour la jeune fille.

Le condom

#+  Le condom est slrement le moyen de
contraception le plus complet. |l empéche la
grossesse et protége contre les maladies
transmissibles sexuellement. Il est facile
d'utilisation et on peut l'acheter sans
consulter le médecin.

#+  Malheureusement, les gargons et les
filles sont souvent génés de l'acheter. lls ne
veulent pas que les autres sachent qu'ils
sont actifs sexuellement et ils évitent de s'en
procurer. lls craignent que le condom
enléve du plaisir ou qu'il fasse perdre
I'érection du gargon. Lorsque le condom est
bien utilisé, il est agréable, il améliore la
durée de l'érection et il permet de dormir
sans inquiétudes apres la relation.

1+ Souvent, les adolescents ne font pas
confiance au condom. Il est un moyen sdr,
il se rompt trés rarement et il ne géne pas la
relation. Les échecs du condom sont
surtout causés par l'oubli d'utilisation. Sans
condom, c'est non ! Il ne faut qu'un oubli
pour faire échouer une utilisation de




plusieurs mois. Pour éviter ces oublis, les
adolescents doivent toujours garder en leur
possession des condoms ou en laisser aux
endroits oU ils ont des relations sexuelles.
Garder en sa possession des condoms est
une conduite responsable et sérieuse. Les
parents doivent encourager cette pratique et
ne pas la condamner, sinon ils risquent de
devenir grands—parents plus vite qu'ils ne
l'auraient cru.

centes f.—k. que chez les adolescentes sans
maladie. Les nausées et le gain de poids
sont des effets secondaires rares. Les con-
traceptifs oraux ne provoquent pas d'infec-
tions pulmonaires et ils ne détériorent pas
les tests de fonction pulmonaire. Ainsi chez
les adolescentes, les effets secondaires sont
minimes.
%+ Le probléme qui se pose pour la jeune
fille f.-k. est celui de lefficacite. Deux
situations sont

£+ On doit toujours
acheter les condoms
en latex, lubrifies et
avec un réservoir (un
petit bout a l'extré-
mité du condom).
Apres |'utilisation, on
vérifie si le réservoir
est rempli de sperme,

possibles :

1, Est-ce que
les contraceptifs sont
absorbés si lintestin
malabsorbe et qu'on
prend des enzymes ?
&+ 2. Est-ce que
les antibiotiques et
les contraceptifs sont
en compétition et
rendent la pilule

sinon l'adolescente
doit utiliser la pilule du lendemain.

Les contraceptifs oraux

%  La pilule est le moyen contraceptif le
plus efficace et le plus utilisé par les
adolescentes. Elle prévient la grossesse,
mais ne protége pas contre les maladies
transmissibles sexuellement.

2+ Elle doit étre utilisée régulierement. Les
adolescentes f.-k. se posent souvent des
questions au sujet de son efficacité et des
risques qui y sont liés.

% Il ny a pas plus de risques —-ni
d'effets secondaires-- chez les adoles-

moins efficace ?

#+ D'abord, si l'adolescente prend ses
enzymes régulierement et qu'elle ne
présente pas de diarrhée ou de constipation
sévére, ses contraceptifs seront bien
absorbés et efficaces. Afin de s'assurer que
la situation est bien contrélée, le médecin
verra l'adolescente réguliérement a tous les
3 a 6 mois.

%+ Ensuite, il est vrai que certains antibio-
tiques nuisent a l'efficacité des contraceptifs.
Heureusement, la majorité des antibiotiques
utilisés par les adolescentes f.—k. ne causent
pas ce probléme. Si|'adolescente n'est pas
certaine, elle doit communiguer avec son
médecin qui la guidera et pourra lui suggérer
dutiliser le condom pendant quelques
semaines si le médicament utilisé nuit a
l'efficacité de ses contraceptifs.
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+  En résumé, la majorité des adolescen-
tes fibro-kystiques qui sont actives sexuel-
lement peuvent utiliser les contraceptifs
oraux. Voici quelques conseils pratiques:

— Prendre la pilule au méme moment ou
l'on prend les enzymes.

- Ne pas oublier la boite d'anovulants a
la maison lors d'une hospitalisation, il faut
continuer de les prendre a I'hépital.

- Consulter un médecin qui est habitue
de prescrire la pilule a des adolescentes
fibro—kystiques.

La pilule du lendemain

T+ La pilule du lendemain est une

méthode de dépannage. Si un condom se
rompt ou que l'adolescente a une relation
sexuelle non protégée, celle—ci a 72 heures
pour consulter son médecin, une urgence ou
le C.L.S.C. pour recevoir la pilule du
lendemain. La pilule du lendemain est trés
efficace, mais elle ne peut étre utilisee
régulierement.

En résumé

#+ L'adolescente fibro-kystiqgue est une
adolescente a part entiére qui désire établir
un lien affectif et entreprendre a son rythme
une relation amoureuse. La sexualité
évoluera normalement. Elle doit choisir avec
son partenaire une méthode contraceptive.
Les différents moyens sont a sa disposition
et lors de la consultation avec son médecin,
elle choisit le moyen le plus adapté a ses
besoins. Pour que le partenaire puisse jouer

un role actif dans ce choix, il a avantage a
assister a la consultation avec sa copine,
afin d'obtenir toutes les informations. Un
suivi est nécessaire et il permet de répondre
aux craintes ou aux questions soulevées.
7+ L'adolescent fibro—kystique a un
développement sexuel normal, mais
malheureusement il demeure infertile. Ses
capacités affectives et sexuelles sont
complétes. |l doit se protéger contre les
maladies transmissibles sexuellement, car il
n'est pas & l'abri de ces infections. |l peut
consulter son médecin avec sa copine s'il
désire obtenir plus d'informations sur les
differentes méthodes de protection.

2+ |l est normal de protéger son intimité
du regard des curieux, mais il faut
reconnaitre des moments et des lieux pour
discuter ouvertement de sexualité et éviter
des surprises.

Le sida, un ennemi pour tous




SEXUALITE ET PROCREATION CHEZ LES
ADULTES FIBRO-KYSTIQUES
Réflexions personnelles

Alphonse Jeanneret, M.D., F.R.C.(C.)
Directeur

Clinique de f.k. pour adultes
Hétel-Dieu de Montréal

Un bonheur est tout le bonheur, deux, c'est comme s'il n'existait
plus. (L'histoire du soldat : C.F. Ramuz, Igor Stravinski).

> presque quotidiennement des
hommes et des femmes atteints de
B! fibrose kystique. J'ai pu observer
de prés leurs efforts de mener une vie
normale. J'ai souvent été le témoin et le
confident de leurs aspirations secrétes, de
leur menus soucis, de leurs craintes
existentielles, et trés souvent j'ai assisté au
succeés de leur développement, que ce soit
sur le plan personnel, social ou
professionnel.

T Comme clest le cas pour tous les
humains, les adultes souffrant de fibrose
kystique recherchent le bonheur et I'amour.
Leur handicap exige peut-étre un peu plus
d'énergie pour y arriver et ils ont parfois
tendance 2 attribuer a leur maladie tous les
échecs dans ce domaine. Leurs peines
d'amour se transforment souvent en auto-
culpabilisation et dépression. Le méme

phénomene survient aussi fréquemment chez
les jeunes en bonne santé. Un grand nombre
d'adultes fibro-kystiques finissent par trouver
un partenaire stable et tout est en place pour
filer le parfait bonheur. Les adultes fibro-
kystiques sont tout aussi capables de
construire ce bonheur et d'en vivre.

Lt Quand on est heureux, on désire
perpétuer ce bonheur, l'approfondir,
l'intensifier. Quoi de plus normal ! Avoir
un enfant apparait a la plupart des jeunes
couples comme le moyen normal de faire
durer leur bonheur. Or, les hommes fibro-
kystiques sont 2 95% azoospermiques, c'est—
a-dire qu'ils n'ont pas de spermatozoides
dans leur sperme et par conséquent, ils ne
peuvent pas procréer. Ceci n'a rien a voir
avec leur libido, leur virilité ou leur capacité
d'aimer. 1l n'est donc pas trés logique pour
eux de vouloir 2 tout prix faire un enfant. 11
me semble, qu'occasionnellement, ils tentent
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plus fort que les autres d'avoir un enfant.
Jai l'impression qu'ils s'efforcent d'étre plus
«normaux» que les autres gens. Pour
prouver quoi ?  Ce n'est pas en faisant un
enfant qu'on prouve que l'on est un bon
amant, un bon époux.
En fait, dans ce

Alors que les risques sont faibles chez une
femme fibro—kystique qui a des fonctions
pulmonaires et un poids pres de la normale,
il en est autrement chez celles qui ont une
atteinte pulmonaire significative et un poids
bien en dessous de la
normale. En effet, des

domaine, les hommes
fibro—kystiques n'ont
rien a prouver 2
personne.  En regle
générale, la grande
majorité des hommes
fibro-kystiques
acceptent sans trop de
peine cet €tat de chose.
T Chez les femmes
fibro-kystiques, le
désir d'avoir un enfant
me semble trés fort.
Bien qu'étant moins
fécondes que les autres
femmes de leur age,
elles peuvent
concevoir. La décision
d'avoir ou de ne pas
avoir un enfant ne doit
pas ¢&tre basée
uniquement sur des
considérations
sentimentales ou encore économiques. Avant
de se lancer téte baissée dans I'aventure d'une
grossesse, la femme fibro-kystique et son
mari doivent tenir compte des risques de
cette grossesse sur la santé de la mere.

études démontrent que
souvent la santé de la
meére se détériore

sérieusement vers la fin
de la grossesse et que
par la suite, il n'y a pas
toujours de
récupération. En plus,
les risques de «fausse
couche», de prématurité
et de bébé trop petit a
terme sont nettement
plus grands. 1l faut
donc se poser la
question si la mere
accepte de payer le
prix d'une santé peut-
étre irrécupérablement
détériorée en échange
d'un bébé.

1S Cependant, il me
semble trés important
de voir au dela du
simple probléme de la grossesse. Si la
femme fibro-kystique accouche d'un beau
bébé (les progres de la médecine permettront
probablement a beaucoup de femmes, méme
trées malades, d'accoucher), il faut se poser la
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question suivante : comment la mére pourra
t—elle s'occuper de son enfant ? Elever un
enfant, «c'est du sport», cela demande
beaucoup d'énergie et de résistance, et aussi
du soutien de la part du conjoint, ce qui n'est
pas nécessairement toujours acquis. Est-ce
que cette surchage de travail, de fatigue et de
manque de sommeil ne va pas influencer
défavorablement la santé de la mere fibro-
kystique et ceci peut-étre de fagon
significative. Il serait déprimant pour la
jeune mére de ne pas pouvoir s'occuper de
son bébé comme elle l'entend. 11 est fort
possible qu'elle ne le pourra pas. Clest un
aspect qu'il faut bien considérer avant de
prendre la décision de devenir enceinte. Et
que dire des hospitalisations, des
complications de la maladie qui €loigneront
la mére réguliérement de son enfant.

o Finalement, et il ne faut pas se le
cacher, malgré les progres de la recherche et
du traitement, il y a encore 50% des fibro—
kystiques qui vont mourir prématurément.
Et je pose la question : qu'est—ce qui est plus
difficile, décider de ne pas avoir d'enfant
d'emblée ou courir le risque de laisser un
enfant orphelin derriére soi ?

#  La fibrose kystique est une maladie
difficile 2 vivre, qui empéche souvent de
jouir pleinement de la vie. 1l est donc
réconfortant de voir la grande majorité des
patients vivre des histoires d'amour, réussir
~ des relations de couple et construire le
bonheur.  Pour beaucoup de gens, ce
bonheur est le seul recherché et ils n'en

désirent pas plus. Clest peut—étre une des
raisons pour laquelle il y a de nos jours
beaucoup de couples sans enfant et ceci par
choix délibéré. Les adultes fibro-kystiques
qui choisissent de ne pas avoir d'enfant n'ont
donc pas de reproches a se faire. Vouloir un
enfant, c'est-a—dire vouloir un deuxiéme
bonheur, s'avérera trop souvent pour €ux, a
plus ou moins longue échéance, la fin de
tous les bonheurs. Clest dans ce sens que je
vois la signification du passage de I'histoire
du soldat de C.F. Ramuz, mentionné au
début de cet article, «Un bonheur est tout le
bonheur, deux, c'est comme s'il n'existait

plus».
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CONTRACEPTION, MTS, SIDA,
POUR LES SEXUELLEMENT ACTIFS,

MIALS QUEN BEST-IL DES AUTRES ?

par Maurice Barker
Psychologue
Hopital Ste-Justine

I'hneure actuelle, le discours

sur la sexualité vise

beaucoup la prévention des

i 1
$ e
ittt aiantitald

grossesses et maladies
transmises sexuellement, surtout auprés
des 15-25 ans, mais ce discours
présume de relations sexuelles et dans
un sens il définit ainsi qu'il est normal
d'avoir des relations sexuelles complétes
entre 15 et 25 ans. Ceux et celles qui
n'‘ont pas de telles relations sont margi-
nalisés et, peut-on dire, a-normaux. La
réeponse est évidemment négative mais

pas évidente a expliquer.

¥ La prévention des MTS fait du
chantage ainsi, en mettant implicitement
de la pression a devenir sexuellement
actif dées que la maturité biologique le
permet. L'humanité de ces personnes en
développement est facilement omise.
Mais la réalité est différente : les femmes
ne sont pas que femelles et les hommes
que des males. Les humains développent
entre 15 et 25 ans deux grandes vertus
qui donneront un sens aux relations
sexuelles : il s'agit de l'intimité jusqu'a 25
ans. Une relation sexuelle implique une
relation interpersonnelle, entre deux
personnes qui ont une identité propre.
Quand on s'aime, on aime lidentité de

l'autre et I'intimité est une capacité qui se




développe, qui n'est pas innée. ldentite
et Intimité sont donc des préalables a de
véritables relations sexuelles et, quoique
plusieurs n'attendront pas ces préalables,
il est faux de dire que tous s'activent a
partir de 15 ans.

¥+ La sexualité est en fait beaucoup
plus vécue dans le quotidien, dans notre
genre masculin et féminin, dans nos
activités de partage, d'entregent, d'ami-

tiés, de joies et de peines. Plusieurs

adhérent également a des notions
morales, & des croyances ou foi, a une
éthique personnelle, qui guideront
I'activation sexuelle.

z  Qu'il soit donc clair que I'activation
sexuelle ne se fait pas automatiquement
avec la maturité biologique chez les
humains contrairement aux animaux, et
que les relations sexuelles plus tardives
peuvent témoigner de la plus grande

maturité des partenaires.
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IMPLICATIONS
ACTUELLES ET FUTURES

André CANTIN, M.D.
Unité de Recherche Pulmonaire
Centre Hospitalier Universitaire de Sherbrooke
Président du sous-comité de la recherche de la
Fondation Canadienne de la fibrose kystique

e géne de la fibrose kystique fut
découvert en 1989. Cette décou-
verte, tant attendue, apportait
l'espoir d'une guérison éventuelle.
Par contre, il y a maintenant 2 ans
depuis la découverte du géne. Aucune guérison
n'est disponible et les symptomes de la maladie
continuent de progresser, surtout chez les adultes.
Nous pouvons donc nous poser la question
suivante : la découverte du geéne fk. a t-elle
réellement apporté de l'espoir pour les adultes
atteints de fibrose kystique ? Est-ce que le seul
bénéfice de cette découverte sera le dépistage pré—
natal ? Si oui, les adultes f.-k. seront
certainement décus, étant donné que le dépistage
pré—natal n'améliorera pas leur santé. Est-ce que
le monde scientifique fk. a oublié les adultes et
enfants f.-k. ayant une maladie établie et
progressive ? Heureusement, la réponse a cette
question est catégoriquement non !

B  La grande majorité de la recherche sur la f.k.
effectuée au Canada et ailleurs, adresse des aspects
pertinents a toute personne atteinte de fibrose
kystique. De plus, la découverte du géne fk. a
permis une nette accélération des travaux de
recherche. Le texte qui suit, n'est qu'un bref
survol de quelques domaines de recherche qui ont
évolués depuis la découverte du geéne fk., et
touche également quelques secteurs prometteurs.
M La premitre conséquence directe de la
découverte du géne fk. fut la déduction de la
structure détaillée du produit ou protéine faisant
défaut dans la fk. Cette protéine est le CFTR
(pour Cystic Fibrosis Transmembrane
Conductance Regulator). Selon sa structure, les
chercheurs ont conclu que le CFTR doit étre une
protéine située dans la paroi cellulaire. Tout
organisme vivant comprend des cellules qui sont
comme des piéces d'une maison. La paroi des

cellules représente les murs des piéces. Les
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protéines sont des substances vitales présentes dans
chaque piéce, dans les murs de chaque piéce et a
l'extéricur de la maison. Vu que le défaut
fondamental de la fibrose kystique est un transport
anormal de sel a travers la paroi cellulaire, la
présence de CFTR dans les parois cellulaires
suggérait que cette protéine pourrait agir comme
régulatrice du transport du sel. En utilisant les
connaissances obtenues de la découverte du gene,
les chercheurs ont pu insérer le CFTR dans des
cellules qui normalement n'échangent pas le sel
avec le milieu environnant, A la suite de
I'insertion du CFTR, ces cellules se sont mises a
échanger le sel avec leur milieu environnant,
suggérant que le CFTR joue un role dans le
transport du sel. Par contre, il n'était toujours pas
connu si le CFTR agissait comme un¢ porte
pouvant laisser passer le sel (c.—a-d. : le chlore),
ou plutt comme un portier pouvant ouvrir et
fermer une porte de sel. Encore une fois, les
connaissances obtenues du géne f.k. ont permis
une réponse a cette question. En modifiant la
structure du CFTR, les chercheurs ont observé des
changements dans le type de sel pouvant étre
transporté par la cellule. Ils ont donc conclu que
le CFTR devait étre une porte (ex. : une porte
large laisse passer des grosses personnes, une
petite porte laisse passer des petites personnes,
etc.) et non pas un portier. Une des applications
pratiques de cette découverte est de permettre aux
chercheurs de maintenant se concentrer sur des
moyens pharmacologiques d'augmenter l'activit¢
d'autres portes ou canaux de sel normaux, plutot
que d'essayer de corriger un portier qui n'est méme

pas malade. Quelques unes de ces drogues sont

présentement en investigation et sont de la famille
des purines (UTP, ATP et autres).

B Le CFTR est une porte (ou canal ionique)
unique en son genre. Sa structure, déduite de
l'information obtenue du géne fk., indique qu'il
pourrait faire plus que seulement laisser passer le
sel. 1l est possible que le CFTR agisse comme
une pompe pour exporter des substances autres que
le sel vers l'extérieur de la cellule. L'identité de
cette substance n'est pas connue et des recherches
se poursuivent pour vérifier cette hypothese.

B La découverte du géne fk. a également
permis le développement de sondes trés
spécifiques pouvant détecter le CFIR dans les
différents tissus de l'organisme. Ces études ont
démontré que les tissus exprimant le plus de CFTR
sont les mémes que ceux atteints par la fibrose
kystique (ex.: poumons, pancréas, intestin, utérus
et testicules). Tout est maintenant en place pour
que les chercheurs puissent établir le lien entre un
CFTR anormal et les mécanismes de la maladie
dans chaque organe. Il est possible que ce «lien»
ne soit qu'une simple déshydratation du mucus,
mais plusieurs chercheurs croient maintenant qu'il
existe des mécanismes supplémentaires.  Si
seulement la déshydratation devait tout expliquer,
alors la maladie devrait se manifester de fagon
uniforme dans tous les tissus chez un individu f.—
k. Or, nous savons que c'est l'atteinte digestive
chez un, et l'atteinte pulmonaire chez l'autre
personne f.-k., qui prédomine. Il y a donc
maintenant beaucoup de recherche sur les effets
d'un CFTR anormal sur les différentes fonctions
cellulaires. Voici quelques exemples: 1) l'effet du

CFTR sur la synthése des protéines du mucus
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(mucines), 2) l'effet du CFTR sur l'activité des
globules blancs contre les Pseudomonas, et a)
l'effet du CFTR sur la susceptibilité des tissus
respiratoires aux dommages induits par des
molécules oxydantes provenant des bactéries et des
globules blancs.

B  Maintenant que le géne f.k. est connu, que
peut-il é&tre fait pour les personnes fibro-
kystiques ? Une des réponses les plus évidentes
pourrait étre la thérapie génique. Malgré des
progrés trés rapides dans la thérapie respiratoire
par manipulation génique, il reste plusieurs
problemes a régler avant que cette thérapie ne
puisse étre appliquée. De plus, il n'est méme pas
certain que cette forme de thérapie sera applicable
en pratique.

B  Enfin, méme si la thérapie génique devait
étre disponible demain matin, qu'arriverait-il aux
personnes f.~k. qui ont déja les poumons
passablement endommagés ? 1l est peu probable
que la thérapie génique signerait la fin des
infections pulmonaires. Car un poumon
endommagé (c.—a—d.: avec bronchiectasies ou
dilatation anormale des bronches), peu importe la
présence ou l'absence de fibrose kystique reste
susceptible aux infections bactériennes du poumon.
La thérapie génique pourrait possiblement réduire
la fréquence et la sévérité des infections, mais
d'autres modes de thérapie demeureraient
nécessaires.

B  Le pronostic, ou l'espérance de vie, chez les

“personnes atteintes de fibrose kystique augmente

d'année en année, et cette amélioration est
attribuable aux thérapies non-géniques, visant la

préservation de la fonction pulmonaire et le

meilleur contrle des infections respiratoires. Ces
améliorations touchent les antibiotiques, la
physiothérapie, la nutrition et l'inhalothérapie. Ce
qui est le plus encourageant est que la recherche
de thérapies non-géniques avance a grands pas.
Deux médicaments tout a fait nouveaux sont
présentement a l'étude aux FEtats-Unis, soit la
DNAase et l'alpha-1-antitrypsine. Depuis
plusieurs années, les patients atteints de fibrose
kystique savent que leurs sécrétions respiratoires
sont trés épaisses. Des travaux récents ont permis
de démontrer que la viscosité des sécrétions est
augmentée par une molécule provenant de cellules
mortes. Cette molécule, 'ADN (DNA en anglais,
acide désoxyribonucléique), est la méme que celle
contenant notre code génétique. Lorsque 'ADN
est brisée par la DNAase, les sécrétions deviennent
trés fluides et beaucoup plus faciles a dégager. Si
tout va bien, ce médicament pourrait étre
disponible par aérosolisation, d'ici 2 a 3 ans. Un
deuxieme médicament prometteur est l'alpha-1-
antitrypsine. Ce médicament inhibe une substance
trés toxique, l'élastase, provenant des globules
blancs lorsqu'ils combattent l'infection pulmonaire.
L'élastase digere et détruit les poumons. De plus
I'élastase empéche les globules blancs de bien
fonctionner contre les bactéries. La nébulisation
de l'alpha-1-antitrypsine inhibe I'élastase dans les
voies aériennes et pourrait donc étre d'un grand
bien pour les personnes porteuses de fibrose
kystique. Un autre groupe de molécules tres
toxiques est celui des oxydants, les petits cousins
de l'oxygeéne. Les oxydants sont produits par les
globules blancs pour tuer les bactéries, mais ils

sont tout aussi toxiques pour les bronches dans
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lesquels se trouvent les bactéries. Les voies
aériennes peuvent donc subir des dommages
induits par les oxydants. Nos travaux récents ont
permis de démontrer que plusieurs agents
antibiotiques anti-Pseudomonas peuvent également
protéger les cellules bronchiques contres les
oxydants.

B Dautres médicaments a l'essai sont
'amiloride, un agent favorisant I'hydratation du
mucus respiratoire, et les nucléotides purinergiques
qui stimulent des canaux ioniques au niveau bron-
chique. Ces études sont préliminaires, mais nous
espérons des résultats d'ici 2 ans.

B Un domaine qui regoit de plus en plus
d'attention des chercheurs, est la transplantation
pulmonaire.  Plusieurs groupes canadiens et
américains étudient des moyens de prolonger la

survie des tissus au moment du prélévement du

poumon donneur, afin d'augmenter le nombre de
poumons utilisables pour la transplantation. La
prévention du rejet et de linfection post-
transplantation sont également des sujets d'études
intensives supportées par la Fondation Canadienne
de la fibrose kystique.

B  En résumé, depuis les dernieres années, la
recherche en fibrose kystique avance a pas de
géant. Ce progrés fut souvent directement relié a
la découverte du géne fk. Il y a certainement
beaucoup d'espoir dans l'air, et cet espoir ne
dépend pas d'une seule thérapie miraculeuse. Il
serait malhonnéte de promettre une guérison de la
fibrose kystique dans les prochaines années, mais
une approche diversifiée avec de multiples
nouveautés thérapeutiques pourra probablement
grandement améliorer la qualité de vie dans la

fibrose kystique d'ici peu.

du Québec enr. (COPAP)

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

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

* Le Cpafk est un A
biais de FAssociation québéooise de 1a fibrose kystique.

A but non Incratif financé per 1a Rondation canadienne de la fibrose kystique, per le
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essaiec de laisser errer mon regard
sur tous les éléments de l'univers
fibro—kystique, sans cacher quoi
que ce soit, sans taire aucune

question si douloureuse soit-elle.
Sans cesse, afin de transformer notre regard
craintif, qui a peur de confronter certaines
réalités, le transformer, donc, en regard curieux.
Je jongle avec des themes qui semblent anodins,
pour que vous puissiez les voir dans toute leur
portée. Clest & voir un jongleur lancer des
marteaux au-dessus de sa téte qu'on en ressent
le poids. Le jongleur nous révele la force de
frappe d'objets qui nous sont familiers, qui nous
semblent sans danger.

B  Dans mes précédents coups de plume, j'ai
observé, je me suis interrogé sur les parents, car
ce sont eux qui tracent la voie que nous suivons.
Chaque personne peut dire : «dites moi qui sont
mes parents et je vous dirai qui je suis». Ainsi,
et je répete ce que j'ai déja dit, je ne dénonce
pas les parents, je cherche la personne fibro-
kystique derriére ses parents.

B  De six mois en six mois, la recherche nous
promet mer et monde pour les prochaines
années, pour bientdt. Encore rien de concret
pour l'instant, mais c'est mieux que naguere ou
l'amer et l'immonde attendaient 1'univers fibro-
kystique. Que ressentaient les parents apprenant
que leur bébé bavocheux deviendrait crachoteux,

Tparl' pour parler..., ga, je I'sais bien.
Mém' si j'vous cassais les oreilles,

La vie rest'ra toujours pareille

Pour tous ceux gque c'est une vie d'chien.

Jparl' pour parler pas rien qu'pour moi,

Mais pour tous les gars d'la misére;

Clest la majorité su' terre.

TI'prends pour eux autr's, c'est ben mon droit.
Jean Narrache, «J'parle pour parler»

et encore, s'il devenait jamais quelqu'un? Paul
Auster dans L'Invention de la solitude (1982)
l'exprime :

«A la différence de tous les événements
auxquels il s'était heurté, le mal de sa fille le
touchait —-mais ne provoquait chez lui qu'un
sentiment de totale impuissance. Il n'est pas de
plus grand tourment pour des parents qu'une
telle impuissance. Il faut l'accepter, méme si on
en est incapable. Et plus on l'accepte, plus le
désespoir augmente.» (Actes Sud, p. 39, 1988).
B  Cette douleur n'est pas uniquement

l'apanage des parents. Les enfants, en devenant
adultes, en vieillissant, connaissent aussi ce
désespoir.  Les adultes fibro—kystiques n'y
échappent d'ailleurs pas.

B  En effet, j'ai moi-méme ressenti le méme
sentiment d'impuissance; mais évidemment,
c'était dans le sens contraire : c'était moi, le fils,
qui m'inquiétait de mon pére. J'étais celui qui
s'inquiétait de la douleur de l'autre, cet autre a
qui l'on tient plus qua tout. Cet autre qui
souffre, cet autre qui m'est pas un autre, mais
mon pére. Mon pere, le coeur cousu de fil
blanc. Mon pére qui voguait d'hospitalisation
en hospitalisation, et je ne pouvais rien faire. Je
ne pouvais RIEN faire !

B  Cette incapacité-la est une douleur qu'on
ne peut pas décrire, qu'on ne peut comprendre
que lorsqu'on l'a ressentie. On peut aller trés
loin dans cette détresse : «Veux—tu mon dme,
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sorciére infime ? Je te la donne. Prends,
prends mon ame, elle t'appartient si tu consens
a guérir ma fille !» (Michel Tremblay,
«Amenachem» tiré de Contes pour buveurs
attardés).

M  Cette situation est bouleversante, car
envisager la possibilité de la mort des autres,
plus particuliérement celle des personnes qui
nous sont chéres, nous plonge dans la perspec-

tive de notre propre mort.
[ | Nous vivons dans
un univers transformé

important sur notre avenir. Vous verrez que
cette question vous raménera a une autre
question : «qu'attendez-vous de la vie ?7»

B La maladie a un impact sur la fagon dont
nous nous percevons; c'est dire qu'elle a un
impact sur tous nos gestes. Imaginez que vous
foncez a toute vitesse a bicyclette, vous
descendez une céte; tout & coup la route devant
vous est bloquée, vous donnez un violent coup
de frein (le frein avant), vous vous retrouverez
dans le décor a coup
sir. Vous pouvez avoir

par la douleur. Les
parents réagissent
différemment les uns
les autres devant cette
détresse, cela peut
varier de 'amour blessé
-et trop permissif-
jusqu'au rejet.

B  Lesadultes fibro-
kystiques ont a réflé-
chir sur le poids du
désespoir que la méde-
cine a légué a nos

plusieurs réactions face
a cette situation : vous
pouvez dire que vous
avez été imprudent de
rouler si vite, accusez
la personne qui vous a
bloqué la voie, vous
résigner devant le
destin, accusez Dieu
d'étre le responsable de
votre malheur, etc.
Votre attitude va étre
propre a votre person-—
nalité. Les accidents

parents, donc qu'elle

nous a légué. D'ail-
leurs, si la médecine
nous guérissait totalement, miraculeusement,
demain matin, ce ne serait pas aussi facile a
vivre que cela peut le sembler. Je ne serais pas
étonné si certains f.—k. en devenaient fous ou en
mouraient. «Heureusement», la recherche n'ira
pas aussi loin, elle ne sera pas, justement,
miraculeuse. Il faut dés aujourdhui nous
demander qu'est—ce qu'on attend de la recherche
et voir comment notre espérance de vie, s'il elle
changeait radicalement, aurait un impact

René Char, Eros suspendu

de parcours question-
nent nos ambitions et
en font sentir la précarité. Je vais vous
I'illustrer.

M Dans la chronique santé du dernier
numéro, on y décrivait une fabuleuse expérience:
le pneumothorax. Par conscience profession—
nelle, j'ai voulu I'éprouver. Je me suis méme
payé le luxe d'en faire deux. Un en juillet,
l'autre en novembre. Je laisse tomber la douleur
et la difficulté a respirer, qui nous sont par trop
connue; j'irais méme jusqu'a dire qu'on s'y
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habitue, mais il faudrait émettre des nuances...
B 1y a trois ans, j'avais laissé tomber des
études universitaires en littérature. Au mois de
septembre dernier, aprés avoir raclé le fond de
tous mes tiroirs, j'ai pu recueillir une petite
boule de motivation; je me suis alors réinscrit a
ces mémes études universitaires. Par un effet
boule de neige, mon petit tas de motivation s'est
transformé en avalanche : le premier novembre
dernier, j'en étais presque devenu fébrile. Clest
justement dans cet €nergique mouvement que
mon deuxiéme pneumothorax m'a foudroyé. Un
atterrissage forcé. Un mois a I'hopital & cause
de complications. Comme le drain thoracique
restreint presque complétement les déplacements,
j'ai donc été confiné a la chambre (presque au
lit) pour tout ce mois. Adieu la session
universitaire. Mon poumon semble avoir pris un
malin plaisir 3 s'amuser 2 mes dépens. Il a
recréé a l'hopital tous les éléments dun
spectacle : les feintes, les rebondissements, le
suspense, il s'est méme permis de terminer le
tout sur un coup de théatre.

B Comme je le disais, la sensation que le
monde s'écroule autour de soi est pénible, mais
dans ce cas—ci, elle le fut d'autant plus qu'elle
m'a foudroyé —j'insiste- en plein élan. Me
remonter le moral fut beaucoup plus difficile
que de me rétablir physiquement (malgré le
rhume, la grippe, la fatigue, etc.).

«La terre s'ouvre sous mon poids d'angoisse
elle tremble sous moi elle a montré

son ventre rugissant et sa nuit noire

et je vois s'enliser les peupliers

Je ne puis supporter que la lumiére

s'éteigne et m'abandonne a mourir»

Suzanne Paradis, «Poids d'angoisse»
M L'impression de vivre dans un monde

furieux, sans pitié, qui ne veut nous épargner

aucunement, sape toute volonté de nous projeter
vers l'avant. Cette impuissance face a la réalité,
tous I'éprouvent. Mais une personne malade
chroniquement, atteinte de fibrose kystique par
exemple, qui se fait freiner encore une fois dans
ses projets d'avenir par la maladie, la portée est
beaucoup plus grande, la résignation
monstrueusement facile. En étre conscient est la
premiére arme contre l'abattement.

M 1l ne faut pas se laisser briser par la
maladie. Le regard que nous portons sur nous—
méme doit éviter les pidges du désespoir. Il ne
faut pas se masquer la réalité. Ce geste de fuite
occasionne souvent de graves désillusions qui
nous replonge dans la méme lourdeur existen-
tielle.

«Il est atroce de mourir de soif au milieu
de la mer. Faut-il donc que vous saliez vos
vérités au point qu'elles ne soient méme plus
bonnes a étancher la soif ?»

Nietzsche, Maximes et interludes, tiré de
Par—dela bien et mal.

B Lorsqu'on se laisse abattre par le poids de
certains événements, certaines contraintes, tout
l'univers s'écroule en méme temps. Plut6t que
d'éprouver le poids d'un moral de plomb, il faut
faire un bouquet des petits bonheurs qui
jalonnent notre vie.

«fu ne mourras pas un oiseau portera tes cendres

dans l'aile d'une fourrure plus étale et plus chaude que l'été
aussi blonde aussi folle que l'invention de la lumiére»
Paul-Marie Lapointe, tiré de «Epitaphe pour un
jeune révolté»
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1. Est-ce vrai que les femmes f.-k. sont plus
susceptibles aux vaginites ?  Si oui,
pourriez-vous m'expliquer pourquoi il en est
ainsi ? Y a-t-il moyen d'éviter ce genre
d'infection? La pilule agit-elle dans un sens
ou dans l'autre ?

> Les femmes fibro—kystiques sont effec-
tivement plus susceptibles aux vaginites et parmi
les vaginites ce sont celles qui sont causées par
un champignon le «Candida albicans». Il faut
savoir que le vagin est «habité» normalement
par de bonnes bactéries qui jouent un réle utile.
Or les fibro—kystiques doivent trés fréquemment
prendre des antibiotiques par voie orale et par
voie intraveineuse. Ces antibiotiques peuvent
détruire les bactéries habitant normalement le
vagin ce qui facilite alors l'installation des
champignons. Les symptémes sont alors des
démangeaisons et des sécrétions plus
abondantes et plus épaisses au niveau vaginal.
L'infection peut gagner aussi la vulve avec
rougeur et démangeaison a ce niveau.

> La susceptibilité & ce type d'infection est
variable d'une personne a l'autre de sorte qu'on
ne propose pas en général de traitement
préventif. Il existe toutefois plusieurs types de
traitements locaux trés efficaces a base de
créme et d'ovules vaginaux pour ces infections
a champignons. Quelques rapports font état
d'une augmentation de lincidence des vaginites
a4 champignon chez les utilisateurs de
contraceptifs oraux, mais en géneéral, c'est un
probléme moins important gu'avec les
antibiotiques.

par Dr Michel Ruel
C.H.U.L.

2. J'ai 23 ans. Ma conjointe et moi aimerions
beaucoup savoir si je suis stérile ou non.
J'ai entendu dire qu'il est possible pour moi
de passer un spermogramme. Pouvez-vous
m'expliquer en quoi consiste un
spermogramme?  Peut-on se fier a ce
procédé & 100%? J'aimerais aussi que mes
résultats ne soient pas connus de I'équipe
soignante. Que me conseillez-vous ?

»  Un spermogramme est tout simplement
lanalyse du sperme obtenu par voie de
masturbation aprés 2-3 jours d'abstinence. Le
liquide recueilli dans un tube doit étre maintenu
a la température du corps et apporté au
laboratoire dans I'heure qui suit. On examine au
microscope le sperme; on fait alors le décompte
des spermatozoides; on vérifie également leur
forme et leur mobilité. Chez les hommes fibro—
kystiques, il y a plus de 95% d'infertilité. Chez
ces personnes, le probléme provient des canaux
qui transportent les spermatozoides des
testicules (ou ils sont produits) jusqu'a l'urétre :
ces canaux sont dégénérés ou complétement
absents. C'est donc un probléme de transport.
Ainsi, sur le spermogramme on va constater une
absence totale de spermatozoide. Donc lorsque
I'on a un tel rapport, on peut étre sir a 100% de
la fiabilité du test pour un diagnostic d'infertilité.
En ce qui concerne le c6té confidentialité, disons
que tout médecin peut prescrire un
spermogramme, mais cet examen n'est pas
disponible dans tous les hépitaux. Toutefois, il
m'apparaitrait utile que le médecin traitant de la
clinique de fk. soit au courant des résultats!
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J'ai 23 ans et suis atteint de fibrose kystique.
On vient de m'informer de l'existence du
programme "Prix humanitaire Terry Fox".
Est-il vrai qu'il s'agit d'un programme de
bourses d'études pour personnes handica-
pées? Pourriez-vous me donner plus
d'informations a ce sujet?

» A la mémoire de Terry Fox [mémorable
marathonien unijambiste canadien], le gouver-
nement fédéral, par l'intermédiaire de Condition
physique et Sport amateur Canada, a crée le
Programme du Prix humanitaire Terry Fox.

> Dans l'esprit des réalisations de Terry Fox,
un certain nombre de Bourses d'études sont
consenties & des jeunes canadiens handicapés
qui aspirent aux études supérieures.

> Les bourses sont accordées aux étudiants
d'universités et de colléges et cégeps canadiens;
elles sont renouvelées si les résultats obtenus
sont satisfaisants. Elles sont de 4 000$ par
année et sont offertes pour un maximum de 4
ans ou jusqu'a l'obtention d'un premier diplome.
Les étudiants inscrits dans des maisons
d'enseignement qui n'exigent pas de frais de
scolarité regoivent des bourses de 2 5008.

> Les critéres de sélection tiennent compte
du curriculum vitae du candidat, c'est a dire de
son implication sociale, sportif et autre. Les
candidatures appuyées par les institutions
d'enseignement ont de meilleures chances d'étre
retenues.

> Le formulaire de demande, accompagné
de tous les documents requis, doit étre expédié
au plus tard le 1er février.

> Il est possible de se procurer un formulaire

d'inscription en écrivant a l'adresse suivante:
Programme du Prix humanitaire Terry Fox
151, rue Sparks, bureau 711
Ottawa [ONTARIO]
K1P 5E3

Je suis atteinte de fibrose kystique. J'ai 25
ans. Les médecins s'accordent a dire que j'ai
une atteinte plutét modérée. Je suis hospi-
taliste une a deux fois par année. Ma
question a plusieurs volets. Quelle est la
politique de la Fondation canadienne de la
fibrose kystique au sujet de I'embauche de
personnes handicapées? Est-ce que la
FCFK et 'AQFK ont & leur emploi des per-
sonnes de f.-k.? Lorsqu'un poste est
disponible a la FCFK et I'AQFK, quel(s)
quotidien(s) ou quelle(s) revue(s) utilisez-
vous pour recruter des candidats(es)?

> I me fait plaisir, par la présente, de
répondre a la question qui vous a été posée par
une lectrice de Santé Vous Bien, concernant la
politique d'embauche de la Fondation a l'égard
des personnes handicapées.

> La Fondation canadienne de la fibrose
kystique est, et a toujours été, un employeur qui
souscrit au principe de l'égalité d'acces a
I'emploi. Bien que les renseignements
personnels portant sur les employés doivent
demeurer confidentiels, je peux vous confirmer
que nhous avons employé dans le passé, et
comptons actuellement parmi les membres de la
permanence, des personnes ayant un handicap.
Nous avons aussi a deux ou trois occasions
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dans le passé requ des demandes d'emploi de
personnes fibro-kystiques. Dans deux des
circonstances, les individus étaient surqualifies
pour les postes disponibles, et dans chaque
circonstance, le salaire offert ne rencontrait pas
les exigences du candidat.

> Lorsqu'un poste est libre dans les bureaux
de la Fondation, il est comblé d'une des fagons
suivantes: soit par l'entremise des petites
annonces, ou souvent, par une personne qui a
déja bien rempli les fonctions en question sur
une base temporaire. Puisque dans la majorité
des circonstances, les postes vacants sont des
postes d'entrée (par ex.. commis d'administra—
tion), il nous arrive souvent d'identifier un(e)
candidat(e) approprié(e) parmi les individus qui
travaillent temporairement dans le bureau sur un
projet de collecte ou autre. De plus, I'équipe du
personnel de la Fondation étant restreinte en
nombre et remarquablement stable, nous
n'avons pas souvent a faire du recrutement.

> Pour les postes de cadres, nous nous
fions habituellement aux petites annonces du

quotidien local qui jouit de plus grand tirage,
mais encore la, le besoin se fait pas sentir
fréquemment. Ceci étant dit, lorsque la situation
se présente, il y a une trés grande concurrence
pour les quelques postes qui sont offerts par la
Fondation. (Le dernier poste que nous avons
annoncé dans les journaux a attiré plus de 150
postulants)

»  Toutes les personnes qui posent leur
candidature pour un poste au sein de la
Fondation sont évaluées selon leur compétences
et leur compatibilité avec les exigences du
poste. La Fondation est en tout temps un
employeur non-discriminatoire.

> J'espére que ces renseignements répon-
dent & votre question. Je profite de l'occasion
pour féliciter 'équipe de rédaction de Santé
Vous Bien pour un excellent bulletin.

Cathleen Morrison
Directrice exécutive
Fondation canadienne de la f.k.

COURS PAR CORRESPONDANCE

* Plus de 200 cours disponibles
* Inscription 12 mols par année
* Niveaux : secondaire & collégial

Ecrivez &:

Fullum (11 .
600, rve ( ( )eélﬂae)
H2X 41
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Nouvelles en bref

Ressource-logement

Le 30 novembre 1991, le comité ad hoc
Ressource-logement a rencontré le conseil
exécutif de 1'Association québécoise de la
fibrose kystique. Cette rencontre a été
I'occasion pour les membres du conseil
exécutif de 'AQFK de prendre connaissance
d'un projet visant l'achat d'un lieu
d'hébergement pour les adultes f.-k. dans le
besoin. D'ici peu, le comité ad hoc soumettra
un rapport au CPAFK. Ce rapport fera état
de différents scénarios permettant l'acquisition
d'un édifice a logements.

10°™ Anniversaire de L'AQFK

Le 19 octobre 1991 marquait le 10
anniversaire de I'Association québécoise de la
fibrose kystique. Le CPAFK salue cet
événement et remercie tous ceux et celles qui,
par leur générosité, ont collaboré a repousser
l'espérance de vie des personnes fibro-
kystiques et a accroitre leur qualité de vie.

Hommage a Denis Mouton

Le CPAFK désire rendre hommage a
‘monsieur Denis Mouton pour ses 10 ans
d'implication a titre de président de
'Association québécoise de la fibrose
kystique.

— SVB / JAN. 1992, NO 14

Bonjour,

Mon nom est Michel Masse. J'ai en la chance
de lire "Santé—Vous Bien" chez une personne atteinte
de £k. Je vous félicite pour cette mission éducative et
encourageante.  Toute publication sur le sujet
m'intéresse, car je crois que les f-k. méritent notre
plus grande attention et beaucoup d'admiration.

Malheureusement, cette personne merveillense
précoce m'ont rendu sensible 2 tout jamais 2 la
connaissance sur cette maladie et ceux qui lui font
échec quotidienmement.

Ayant partagé quotidiennement et trés inten-
sément Y'espoir et le bonheur de vivre de Mlle Diane
Paquin, décédée le 15 décembre 1990, je serais
comblé si vous offriez 2 d'autres personnes fibro-
kystiques d'entrer en contact avec moi par corres—
pondance. Je sais que lewr rythme de vie est
réguli®rement ponctué de visites 4 I'hbpital, de repos
forcé 2 la maison, d'isolement accentué par les
déplacements pour se rendre 4 Sainte-Justine ou
I'Hotel-Dieu de Montréal. Clest peut-étre a ces
moments qu'elles apprécieraient le plus de pouveir
communiquer avec quelqu'un qui est disponible pour
eux et déja sensibilisé 2 leurs problémes. Ceci a
défaut de demeurer assez proche de ces h6pitaux pour
aller les encourager sur place.

Merci de vofre attention. Je compte sur vous,

Michel Masse

10, rue Bellefeuille
St—Charles—Borromée
J6E 7H4

Note de SVB: Toute personne intéressée a entrer en
contact avec monsieur Masse w'a qu'a nous appeler au
288-3157
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Nouvelles de la Suisse

Les suisses romands fibro—kystiques nous
ont fait parvenir le premier numéro de ce qui
deviendra leur bulletin d'information officiel. Le
CPAFK et l'équipe de Santé vous bien se réjouis—
sent de la nouvelle et offrent leur support a
I'équipe rédactionnelle. ~Longue vie a cette
heureuse initiative.

Correspondant frangais

Vous désirez correspondre avec un adulte
fibro-kystique francais ? Voila votre chance.
Agé de 24 ans et résidant de la région de Brest,
Thierry Guesdon est a la recherche d'un(e) corres—
pondant(e) québécois(e) fibro-kystique. Vous étes
intéressés ?

Voici son adresse :
Thierry Guesdon,
1 rue Gabriel Peri,
29200 Brest
France

Réunion annuelle du CPAFK

Une rencontre impliquant la participation des
membres du conseil d'administration du CPAFK
s'est tenue a Québec le 9 novembre 1991.

Au cours de cette rencontre, les 2 délégués
qui représenteront les adultes québécois a la
réunion nationale des adultes f.—k. ont été choisis.
1l s'agit de notre présidente, Elise d'anjou, et de
Michel Paquette, secrétaire du CPAFK. Roger
Barnard sera présent d'office a la réunion nationale
en tant que représentant du CPAFK au sein du
Comité canadien des adultes f.-k.

Bande vidéo

Une bande vidéo ot six adultes f.—k. parlent
de leur vécu avec la maladie est présentement
disponible au siege social du CPAFK. Bien que le
produit final comporte de nombreux défauts
techniques, le contenu n'en demeure pas moins tres
valable. Félicitation aux membres du Sous—comité
d'investigation des besoins psycho-sociaux—
médicaux et a son responsable Christian
Beausoleil.

* JACFA est I'abréviation de International Association of Cystic Fibrosis Adults.

* Si vous désirez recevoir le IACFA Newsletter, écrivez a:

Barbara Palys, 82, Ayer Road, Harvard, MA 01451, USA

N.B.: Indiquez que vous étes fibro-kystique. Le coiit d'abonnement n'est pas fixe, ce qui
revient a dire que vous donnez selon votre capacité de payer.
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