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«la douleur et la souffrance». Il s'agit d'un des
plus vieux themes au monde, pourtant il n'a
jamais cessé d'étre actuel. Allez faire un petit
voyage en Bosnie, vous verrez ! Notre dossier
n'est donc pas le fruit d'un petit égocentrisme
maladif et faiblard. Ce sujet intrigue et DQS’SiEI'
passionne. A preuve, plusieurs personnes ont e
répondu a notre demande et nous ont écrit un

La souffrance, mystére scandaleux . 9

article. Ainsi vous pouvez lire dans ces pages, La signification secréte de

un texte de Doris Lussier, comédien et écrivain la souffrance . ........ L 11

bien connu. la souffrance et le sens de la vie .. 14
En fait, tellement de gens nous ont Le rire, un outil précieux ....... 18

écrit que nous avons d0 reporter certains
articles a plus tard. Eh oui ! SVB doit pouvoir
rentrer dans une bolte aux lettres | Soyez
assuré gque choisir les victimes de nos Chroni
contraintes physiques fut une tache difficile.

La dépression et ]a fibrose kystique 23

. , ) o Info-Reeherche . . . .. o 28
D'apres discussions ont éclatées, les murs de . SR
nos bureaux furent ébranlés, des mois Chronique Santé .............. 30
passérent avant que ces interminables Correspondance .............. 32
palabres pussent aboutir a une décision. C'est Chronique A-Zimut ,........... 34
donc dire a quel point ce dossier fut Communique-Action ........... 36

amoureusement concocté pour TOUS les
lecteurs de SVB.

D'ailleurs, le nombre de lecteurs
s'accroissant, le CPAFK a pris, lui aussi, une
décision difficile : dorénavant, il y aura un tarif
d'abonnement & SVB. Les adultes fibro-
kystigues du Québec continueront de le
recevoir sans frais. Pour les autres, un tarif
d'abonnement raisonnable a été déterminé
selon les colts de production. Vous trouverez
sur cette page les modalités d'abonnement.

Sur ce, je vous souhaite une bonne
lecture !

Clristion Puclain
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Interview

Creuser le mystere de |a

Propos recuelllis par
Laval de Launiere

douleur

Le docteur Charles-Henri Rapin est

gériatre clinicien et chercheur aux Institutions universi-

taires de gériatrie a Genéve.

Professeur invité au

département de médecine de I'Université de Montréal,
il travaille actuellement au Centre de bio-éthique de
I'lnstitut de recherches cliniques de Montréal.

Docteur RAPIN, dites-nous ce
gu'est au juste la douleur?

Dr En premier lieu, la
douleur est une mani-
festation tout a fait subjective
qu'on ne peut ni mesurer ni
quantifier. En d'autres mots,
aucun dosage, aucun examen
biologigue, aucun instrument
ne peuvent donner une
valeur juste de ce que la
personne expérimente
lorsqu'elle a mal. L'Associa-
tion internationale pour ['é-
tude de la douleur dit de la
douleur gu'elle est une «émo-
tion», une «sensation», désa-
gréable selon trois
catégories @ celle qui est

provoquée par une lésion de
tissus qu'on peut objectiver,
celle gu'on peut imaginer,
puis celle qu'on ne peut pas
mettre en évidence.

Intervenir auprés de celui qui
souffre doit parfois &tre plutdt
inconfortable ?

Dr Vous avez des douleurs
gu'on pourrait qualifier de
«isibles». Devant l'os rompu,
le trou dans la peau, la bré-
lure, l'intervenant ne remet
pas en question la douleur du
patient. Les choses se com-
pliquent lorsqu'on ne peut
pas mettre en évidence qu'il
y a lésion. Parce gu'on ne

voit rien, il peut étre facile de
dire que «tout est normal,
que la douleur de l'autre est
en fait le fruit de son imagi-
nation ou de problemes psy-
chologiques. Le risque de
confondre douleur et souf-
france est malheureusement
réel.

Le risque de sous-estimer la
douleur de l'autre est donc
toujours présent?

Dr Beaucoup moins pour la
douleur aigué. Elle se laisse
plus facilement confirmer par
des manifestations
biologiques telles que
l'augmentation de la tension
artérielle, I'accélération du
pouls ou de la respiration,
pour ne nommer gque celles-
la. Pour la douleur chro-
nigue, par exemple, c'est
autre chose. Avec le temps,
le corps s'adapte. Ainsi les
manifestions de la douleur
peuvent s'atténuer, voire dis-
paraitre, sans pour autant
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que la personne ait cessé de
ressentir de la douleur.

Estce que les recherches des
derniéres années ont enfin
permis de localiser le siége de
la douleur?

Dr Derniérement, on a cru
I'avoir localisé au niveau du
systéme nerveux central. En
fait, il y aurait beaucoup de
régions du cerveau corncer-
nées par cette émotion
qu'est la douleur.

Ne peuton trouver un sens
positif ou une utilité a la
douleur?

Dr Evidemment. La douleur
est une défense de l'orga-
nisme. Elle est 18 pour nous
signaler un désordre, une
dysfonction. C'est une alarme
que déclenche notre organisme
pour nous informer que quel-
gue chose ne va pas et qu'il
faut sans doute intervenir. Son
rile adaptatif est & ce point
réel que les rares personnes
qui ne ressentent pas la
sensation douloureuse meurent
jeunes.

Une fois l'alarme déclenchée,
I'organisme n'at-l pas les res-
sources internes pour atténuer
la douleur?

Dr L'organisme a la capacité
persannelle de lutter contre
la douleur. En situation de
douleur, l'organisme sécrete
des endorphines qui, elles,
agissent au niveau du sys-
téme nerveux central. Ces
endorphines sont nos anti-
douleurs personnels. Dans
les cas de douleurs aigués,
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la douleur peut entrainer un
effet paralysant. L'animal qui
se voit séverement blessé
sous les dents du loup para-
lyse. La douleur aigué passe
par des fibres nerveuses qui
sont paralysantes. Pour la
survie de l'espéce, la douleur
doit donc utiliser d'autres
voies nerveuses pour que
I'animal ne soit plus paralysée
et qu'il puisse fuir. Contraire-
ment & ce qu'on peut pen-
ser, les gens blessés sur les
champs de bataille ne
ressentent pas sur le coup
de douleurs trés intenses.

Qu'advient-il de la douleur que
l'organisme ne parvient pas a
neutraliser, & engourdir?

Dr Vous touchez un point
important. Une fois l'alarme
déclenchée, la douleur res-
sentie, je ne vois pas ce
qu'on gagne a la laisser
branchée. En d'autres mats,
avec [|'état des connais-
sances actuelles et les outils
bio-médicaux dont nous dis-
posons, je ne vois pas ce
gu'on gagne a laisser souffrir
un patient. L'alarme, la
douleur, est la pour nous
indiquer gu'l y a un pro-
bleme. Notre rdle en tant
que médecin est de nous
attaquer a la source du pro-
bléme tout en nous assurant
du confort du patient. Dans
le cas d'un patient qui
souffre, on doit conclure a
I'épuisement des méca-
nismes naturels et prendre

le relais avec des moyens
extérieurs tels que les médi-
caments contre la douleur.
Il nous incombe également
d'instruire le patient des
techniques qui peuvent aider
au soulagement de sa
douleur, telles que I'hypnose,
I'acupuncture, la relaxation et
ainsi de suite.

Diriezvous que la douleur non
soulagée peut nuire au traite-
ment?

Dr Certainement. La
douleur non soulagée est un
stress negatif, il faut tra-
vailler a8 son soulagement
lors du traitement, sinon on
risque d'hypothéquer la gué-
rison et les possibilités de
récupération. Prenons
I'exemple du patient qui subi
une opération chirurgicale.
Si vous intervenez efficace-
ment pour soulager la dou-
leur et que vous faites de
son confort une priorité, au
post-opératoire le patient
respirera mieux, bougera
mieux, se mobilisera plus
facilement et recommen-
cera & manger plus tt. En
bout de ligne, vous consta-
terez une réduction .des
complications post-
opératoires et une réduction
du séjour en milieu hospi-
talier.

Comment expliquez-vous cette
réserve & utiliser des médica-
ments contre la douleur qu'on
rencontre dans certains milieux
hospitaliers ?
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Dr On peut regarder le pro-
bléme sous différents angles.
D'une part, il y a toute cette
dimension psycho-socio-
culturelle de tradition judéo-
chrétienne qui préte a la
douleur des propriétés
expiatoires ou rédemptrices.
Certains intervenants
médicaux et patients, que je
respecte du reste, sont
imprégnés de ces valeurs et
sont, par conséquent, moins
enclins a intervenir prompte-
ment pour soulager la
douleur. Il y a aussi cette
idée de force et de courage
face a douleur que véhicule
notre culture. Encore
aujourd'hui, on valorise l'idée
qu'il faut &tre un homme,
qu'il faut résister, qu'il faut
faire face & la douleur.
D'autre part, il y a tous les
préjugés qui entourent
l'usage des narcotiques, la
morphine et ses dérivés,
dans le soulagement de la
douleur. En dépit des
connaissances sur le sujet,
trop nombreux sont ceux et
celles qui croient que les
narcotiques développent une
dépendance chez le patient
qui souffre ou craignent que
leur utilisation dans le soula-
gement de la douleur
entraine des effets secon-
daires néfastes.

Il serait donc faux de prétendre
que le patient qui consomme
des narcotigues est
susceptible de développer une
dépendance?

Dr La dépendance aux
narcotiques est rarissime. A
preuve, il faut se référer a
une étude toute récente
menée a Boston aupres de
14 000 patients. De ces
14 000 patients ayant regu
des narcotiques pendant leur
séjour hospitalier, .03%
seraient devenus toxico-
manes. On parle ici d'un
rapport de 4 patients sur
14 000. Faut-il laisser souf-
frir des gens sous prétexte
gu'il y a .03% des paossibilités
qu'ils deviennent toxico-
manes? Une étude suédoise
révele gu'en 10 ans le nom-
bre de prescriptions de nar-
cotique a crd de 15 fois.
Pour autant, la Suede n'a
pas connu d'augmentation
de la toxicomanie.

L'idée que les narcotiques en-
trainent des effets secondaires
appartiendrait au méme

mythe?

Dr Les narcotiques, en parti-
culier la morphine, affectent
effectivement le systéme
respiratoire. Cependant, il
faut voir aussi qu'on a beau-
coup exagéré ses effets
négatifs sur la respiration.
On a assimilé la morphine
comme antalgique a la
dépression respiratoire du
toxicomane qui, par voie
intraveineuse, s'injecte des
narcotiques. Permettez-moi
la comparaison suivante: le
plus souvent, pour un patient
qui souffre, on va donner,
disons, 30 mg de morphine

aux 4 heures, par la bouche.
Le toxicomane qui con-
somme des narcotiques
s'injecte generalement un
gramme d'héraine {I'héroine
est un ester de la morphine
cing fois plus puissant). Un
petit calcul nous permet de
canstater gu'un gramme
d'héroine équivaut finalement
a 5000 mg de morphine.
On comprend qu'il y a tout
un monde entre 30 mg per
os et 5000 mg de maorphine,
intra-veineuse. Le rapport
est 1 sur 150. Le mythe de
la dépression respiratoire
automatique ne résiste pas
a |'observation scientifigue.

Qu'en est-il des effets
psychotropes?

Dr Les gens croient a tort
qu'un narcotiqgue comme la
morphine crée des effets
secondaires centraux, en
d'autres mots, que le patient
devient confus, délirant,
euphorique ou je ne sais trop
quoi. Cette conception des
choses est fausse. Le
patient qui consomme des
narcotiques pour soulager
ses douleurs n'expérimente
que rarement et de facon
passageére ce genre d'effets.
Par contre, la personne qui
n'a pas de douleur et qui
prend des narcotiques
éprouvera ces effets. Ce
phénoméne est mystérieux,
mais bien réel.
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Avez-vous des raisons de
croire que l'usage de
narcotiques contre la douleur
puisse réduire la vie d'une
personne atteinte d'une
maladie chronique?

Dr Personnellement, je crois
gue la douleur tue beaucoup
plus que les medicaments
contre la douleur. Les médi-
caments contre la douleur
ont plutit tendance a prolon-
ger la vie des gens en sup-
primant un stress qui, lui, est
une véritable menace.

Voyezvous un lien entre ce
stress gui découle de la
douleur et |'euthanasie?

Dr Si les médecins étaient
moins conservateurs, Ssoit
moins réticents a prescrire
des narcotiques et se
faisaient plus rassurants
guant a cette question du
soulagement de la douleur, il
y aurait, @8 mon avis, moins
de demande d'euthanasie.
Une enguéte en cours en
Europe démontre avec évi-
dence que la majorité des
patients qui demandent a ce
qu'on abrége leur vie le font
en regard de la douleur. En
fait, ils veulent que cesse
leur douleur ou ils craignent
qu'elle augmente jusqu'a
devenir insupportable.

Dans un avenir prochain, que
peut-on espérer ou souhaiter
par rapport au soulagement de
la douleur?

Dr Actuellement, nous avons
les connaissances et les
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outils bio-médicaux pour sou-
lager 80 a 85% des dou-
leurs du patient. Malheu-
reusement, il y a des
domaines en médecine ou la
pratigue est lente a s'enri-
chir des nouvelles connais-
sances que génere la recher
che. Le domaine du soulage-
ment de la douleur en est un
exemple. Puisqu'il est
question d'avenir, je crois
qu'il faut s'appliquer a trou-
ver des moyens pour que la
pratigue médicale s'actualise
dans ce domaine et qu'elle
s'ajuste beaucoup plus rapi-
dement aux découvertes sur
le soulagement de la douleur.
Du reste, on peut espérer de
grandes choses du coté de
la génétique et de la méde-
cine biomoléculaire. Encore
aujourd'hui, il y a beaucoup a
comprendre sur la douleur
et sur l'écart qui existe entre
les différentes douleurs. Au
niveau technologique, on
peut s'attendre a des déve-
loppements importants dans
le domaine du soulagement
continu de la douleur. Je
pense par exemple a l'utili-
sation de «timbres
transdermiques» (patches)
pour le soulagement continu
de la douleur.

Que suggérez-vous aux patients
qui souffrent?

Dr Il faut que le patient
cesse de croire que I'hdpital
est un lieu ol on doit néces-
sairement souffrir. Il faut qu'il
cesse de croire gue la con-

sommation de narcotigues
contre la douleur annonce la
fin prochaine de son exis-
tence ou, tout simplement,
qu'il risque la dépendance
aux narcotiques ou une dété-
rioration de son état de
santé. De plus, il faut gu'il
apprenne a se voir comme le
gestionnaire du soulagement
de ses douleurs. Comment?
En sachant dire ses dou-
leurs, en demandant d'étre
soulagé et, bien entendu, en
se faisant partenaire de son
médecin et du personnel
meédical.

Malheureusement, le soulage-
ment de la douleur ne nous
libére pas de la souffrance et
surtout, ne nous permet
d'échapper a la mort.

Dr il y a beaucoup de
souffrance dans I'humanité.
Nous sommes trop souvent
confrontés a notre impuis-
sance dans le soulagement
de cette souffrance. Par
contre, nous pouvons beau-
coup pour ceux qui vivent
avec la douleur. On a des
moyens de lutter contre
cette derniére pour ainsi pré-
Server une certaine qualité
de vie dans les moments
critiques de notre existence.
Aujourd'hui plus que jamais,
les connaissances sur la
douleur permettent a plus de
gens de rester «vivants»
jusqu'd la fin. Soulagé de
nos douleurs, on se prépare
a la mort difféeremment.




Réflexions

A tort ou a taison, on dit de mot que je suis un «tough»,
un increvable.

PLANER,
MALGRE LA TEMPETE

par Christian Beausoleil

e qui impressionne les
gens, fibro-kystiques
‘ inclus, c'est de me voir
«toujours sur une
patte» méme si je vis
avec un seul poumon
depuis 10 ans. En plus, je suis
oxygénodépendant depuis le début de la
vingtaine. En passant, |'ai 28 ans.
Lorsque je regarde mon grand-pére
Beausoleil, aveugle, autonome et
solidement campé sur ses 80 ans, je me
dis que c'est peut-étre une affaire de
géne. La vie m'a fait don d'une maladie,
la fibrose kystique, mais également d'une
combativite  remarquable. Estce
vraiment une affaire de géne? Sans
doute estce plutdt une affaire de
passion.

Oui, je suis un passionné. Je suis un
démesuré dans tout. J'aime ma famille.
Je devrais plutdt dire, j'adore ma famille.
Derniérement, au passage, je
rencontrais accidentellement le
chirurgien qui, il y a 8 ans, est intervenu
lors de mon dernier pneumothorax. Un
pneumaothorax lorsqu'on a deux poumaons,
ca passe. Un pneumothorax lorsqu'on a
un seul poumon, ca reléve des ligues
majeures.  Toujours estil que mon
chirurgien s'est gonflé le torse et, avec
I'asssurance qu'on connait a ces maitres
du couteau, m'a lancé : «Vous savez,
monsieur Beausolell, je vous ai naguére
sauve la vie». Si j'avais pu m'asseoir avec
lui, je lui aurais dit que sans la présence
et lintervention soutenue de mes
parents, je serais pour lui, aujourd'hui, un
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souvenir; le souvenir d'un échec dans sa

vie professionnelle. Vous trouverez peut-
etre étrange ce qui m'a donné la force
de survivre a cette épreuve.. je ne voulais
pas faire de peine &8 mes parents. Si ce
n'avait été de I'amour que j'ai pour eux, je
n'aurais pas mis tant d'acharnement a
me sortir de cette impasse.

J'ai une autre passion : la peinture.
Passez me voir pendant mes
hospitalisations. Ma chambre ressemble
a un veéritable

j'ai a vivre, mais il cache également ma
plus vive souffrance : une grande solitude.
Vous allez dire que c'est le mal du siécle,
mais ¢a n'empéche pas que c'est elle qui
me ronge le coeur. La maladie, je l'ai
assez bien apprivoisé. Je suis du genre
a toujours donner le maximum pour
qu'elle n'empiéte pas trop sur mon
autonomie. Vous devriez me voir quand
je fais mes drainages ou que je décide
d'améliorer ma condition physique. Je la

combats avec

atelier. Mes
peintures me
révelent. Elles
livrent le contenu
de mon ame.
Pour moi,
peindre c'est une
véritable
thérapie. Je me
libére I'esprit.
JYy exprime le
regard que j'ai
sur le monde et

sur  moHMEeéme.

Quand je

m'arréte & penser qu'un jour je
n'existerai plus, je me rassure en
regardant mes peintures. Je suis fécond
a travers elles.

Je suis un type a «projets». Je suis
rarement en panne de projets. Pour tout
dire, je suis toujours a court de temps.
Ca m'angoisse, méme. Un contrat
n'attend pas I'autre. Quand je ne travaille
pas, mon esprit est occupé a imaginer la
prochaine toile, a planifier la prochaine
exposition, & essayer d'inventer le
prochain gadget du siécle. Je n'ai pas le
temps d'étre malade. Quand je le suis,
j'en profite pour réaliser mes toiles.

Mon dynamisme révéle le plaisir que

toute la virulence
{volonté) dont je
suis capable.
C'est slr gue la
comparaison
avec les autres
est parfois
difficile & tenir.
Ca me trouble
d'éprouver de la
difficulté a suivre
les autres dans
certaines
activités, ca me
rappelle les
limites de ma condition.

Ah oui, je parlais de solitude.
J'essayais encore de me défiler. Voila!
Je sors d'une relation amoureuse qui a
duré plus de trois ans. J'ai golté le
plaisir de la vie & deux. Je ne l'avais
Jamais vécu au paravant. Aujourd'hui,
seul, je me demande qui saura remplacer
I'amour perdu... s'il y aura un prochain
grand amour. Je suis un étre affectueux,
attentionné, généreux, humoriste 8 mes
heures et j'en passe. Comme tout le
monde, je crois, j'ai mes moments de
tristesse, de questionnement. Parfois, j'ai
I''mpression de sombrer dans un grand
vide existentiel. Heureusement, mes
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projets me remontent a l'esprit, mes
pinceaux me rappellent a eux. La passion
de vivre m'emporte a nouveau.

La musique a toujours occupé une
place importante dans ma vie. Je chante
et joue de la guitare. |l m'arrive méme
de composer des chansons; parole et
musique bien entendu. Je réve du jour ou
je me produirai en publique dans un café
bar ou une boite a chansons.

Coté santé? Coté avenir? Je me vois
vivre encore plusieurs années. La
transplantation... ca m'interroge. Mourir
sur une table d'opération sous le feu des
projecteurs... je ne suis pas assez vedette
pour ca. C'est fou mais j'ai une idée toute
faite de comment je veux mourir.

Je me wvois a la campagne, avec les
miens, & ou j'ai passé la plus grande
partie de ma vie. Pour moi, cette étape
de la vie & un sens trés particulier. Le
scénario de la mort subite ou
accidentelle ne me convient pas. J'aurais
limpression d'étre dépossédé de ma
mort. La transplantation pose pour moi
ce dilemme. On verra bien.

J'oubliais de vous dire que je suis un
malade fou de la nature, des oiseaux, de
la rue St-Denis & Montréal, de... Je me
repete. Je suis un passionné.

C'est le temps qui fait nos jours et
I'amour qui fait nos vies.

* K K

annuel: 6 semaines mazimum).

votre région?

CONTRAT D'INTEGRATION AU TRAVAIL

* Qu'est-ce que le Contrat d'intégration au travail (CIT)?

Le CIT est un programme de I'Office des personnes handicapées du Québec quni
permet A un salarié £-k de ne pas perdre son salaire lors de ses hospitalisations (total

¥ Comment peut-on bénéficier du CIT?

Dans votre région, il existe un Service Externe de la Main-d'oeuvre (SEMO) qui

enfre aufres c!noses:? a la responsabilité d'administrer les divens volets du CIT. Pour
vous prévaloir du CI'T, il faut vous enregistrer & vofre SEMO

* . Syt 5 = 4
immédiatement si vous ocoupez déja un emploi
#* o
des que vous commencez 3 fravailler
* dts que vous débutez un nouvel emploi

¥ Vous ne connaissez pas le nom et le numéro de t€léphone du SEMO de

Centactez-nous au (514) 288-3157. Nous acceptons les frais d'interurbain.
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Or le mal, le mal universel, le mal sous
toutes ses formes et dans toute son
insupportable horreur, le mal violent, le mal
sournois, le mal immeérité, le mal gratuit, le
mal et son dénominateur commun, la mort,
tout cela interpelle brutalement Dieu. Avec
une gravité tragique. Quelle que soit la
réaction -révolte incoercible ou résignation
mystique- qu'ait l'intelligence humaine
devant son sombre mystere, le mal reste le
scandale absolu. |l met en guestion non
seulement |'existence de Dieu, mais aussi
sa présumée infinie bonté, sa justice et sa
toute-puissance. Est-il croyable qu'un Etre
d'amour puisse permettre toutes les
horreurs dont témoigne ['histoire des
hommes? Comment un Pére peut-l infliger
tout cela a ses enfants? Parlant de ceux
qui ont vécu l'enfer des camps de
concentration nazis, Arthur Koestler écrit:
«ll est trés difficile de croire a un Dieu qui
aurait pu empécher Auschwitz et qui I'a
permis... L'existence d'un Dieu
omniprésent, omnipotent, et qui ferait de
l'amour son principe essentiel est
contredite par toute [l'histoire de

I'hnumanité» 1l y a de quoi mettre & mal
l'intelligence et la dialectique de n'importe
quel croyant.

Tout le malheur des hommes est
dans ce mysteére affreux. Jean Rostand, le
doux, le tendre, le si humain Jean Rostand
a écrit la-dessus une phrase terrible:
«Vous tuez un homme, vous &tes un
assassin; vous en tuez des millions, vous
étes un cenquérant; vous les tuez tous...
vous étes Dieul» C'est effrayant. C'est
effrayant, mais c'est vrai. C'est assez pour
ébranler la foi de n'importe quel honnéte
homme. Et c'est assez aussi pour
expliquer l'incroyance des athées. Cela ne
m'empéche pas de croire en Dieu -car je
ne peux expliquer l'existence de l'univers
sans Lui-, mais ca géne ma courte

intelligence dont le wattage spirituel est si
faible qu'il ne me permet pas de voir bien
loin devant elle.

Et pourtant, nous aimons toujours la
vie. Nous l'aimons au point de nous y
cramponner par tous les moyens quand
elle menace de nous quitter. Nous
I'aimons au point de refuser de la perdre...
méme apres notre mort. Alors quoi?
(Qu'est-ce qui nous reste comme solution?
Il nous reste deux choses qui nous justifient
d'exister et de combattre quand méme:
I'espérance, réve d'immortalité, et 'amour.
J'ajoute, sans rire, I'humour, fine fleur de la
culture humaine et peut-tre dernier mot
de sagesse. L'espérance malgré tout,
I'amour malgré tous et I'humour & cause
de tout. C'est cette espérance qui bergait
I'eme si douce du poéte Rabindranah
Tagore: «Je sais qu'un soir obscur d'un
jour quelconque, le soleil me dira son
dernier adieu. Et je fais cette priére:
puissé-je savoir avant de la quitter pourquoi
cette terre m'a pris dans ses bras».

Ma priegre @ moi, c'est celle-ci
«Fréres humains, qui que nous soyons,
croyants, agnostiques ou athées, puisque la
lumiére de nos intelligences n'est pas
assez forte pour nous permettre de voir
clairement la vérité ici-bas, qu'au moins la
chaleur de nos coeurs le soit assez pour
nous permettre de cheminer ensemble sur
cette terre ingrate et somptueuse dans
une fraternité qui, nous faisant surmonter
nos divergences idéologiques, nous
rassemble dans l'amour universel et
inconditionnel des humains fragiles que
nous sommes tous. Nous ne sommes que
nous et pour si peu de temps; pourquoi ne
trouverions-nous pas dans la générosité de
nos coeurs ce qui mangue a la puissance
de nos esprits. La seule solution & tous
nos problémes de foi, c'est 'amour.

Je vous aime.
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La Siguification Secrete ve ln
Souffrance

par Sylvie Chapdelaine, M.A.
Psychopédagogue

e témoignage a
pour objectif de
vous partager mon
expérience person-
nelle ainsi que le
regard que j'ai porté
face a la souffrance. Je désire également
vous transmettre les multiples
interrogations qu'elle a fait naitre en moi et
ce qu'elle m'a permis de découvrir.

En quittant mon travail le 28
décembre 1982, je pars faire ma «course
a pied» comme je le fais tous les jours
depuis un an. Voila maintenant une bonne
vingtaine de minutes que je maintiens mon
rythme et que je sens combien il est
agréable de ressentir dans man corps une
si bonne condition physique. Au loin devant
moi, une voiture arrive, mais ce que
jignore, c'est que celle-ci aura un impact
bouleversant et décisif dans ma vie. Cette
voiture qui vient dérape & quelques pieds
devant moi et me happe. Quelques
secondes passent et je sens mon corps
faire plusieurs soubresauts sous celle-ci.
Je ne comprends pas ce qui m'arrive. J'ai
peur. Je me sens seule. J'ai mal dans
tout mon corps et dans toute mon @me.

Ainsi commence ma lutte pour ne pas
mourir, ni physiquement, ni dans ma téte.

Aprés plusieurs heures passées au
bloc opératoire, je me réveille aux soins
intensifs sur un lit qui m'est étranger, ne
comprenant pas trop ce qui m'arrive.
Malgré une certaine difficulté 8 m'exprimer,
on répond & mes interrogations : jai
plusieurs fractures majeures ainsi que des
bralures allant jusqu'au 3iéme degré, etc.
Bref, je suis ce qu'on appelle en langage
médical une polytraumatisée. C'est alors le
commencement et l'expérimentation de
milieux nouveaux (c'est-a-dire hopitaux et
centres de réadaptation), et la vie avec la
douleur et la souffrance. Me wvoila
maintenant a la merci des autres n'ayant
plus aucune autonomie en raison de ces
multiples fractures et leurs conséquences
secondaires. Je n'ai plus aucun pouvoir
sur mon propre corps. Je trouve trés
difficile de me retrouver dans la méme
situation de dépendance qu'un nourrisson...
a 26 ans. Cette expérience me fera
connaitre en premier lieu des émotions
telles que la colere et la haine, pour
ensuite mieux comprendre les instants
tragiques et découvrir toutes les facultés
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de survie et d'endurance que notre 8me et
notre corps possedent dans de telles
circonstances.

La colére que je ressens face a cet
événement est plutdt intériorisée et se
manifeste par des pleurs et de la tristesse.
Aprés, celleci s'est transformée en un
sentiment d'impuissance.  J'ai pleuré
comme a aucun moment de ma vie, me
questionnant pour comprendre le véritable
sens de ce qui m'arrivait: «Pourquoi moi,
moi qui avais toujours été choyée par la vie
jusqu'a ce jour?» Je n'arrivais pas & saisir
la nature de ces événements. Maintes
fois, je me suis dit que je passais sans
doute & coté de l'essentiel, que j'étais
incapable de capter le message.

Je me suis également interrogée sur
mes croyances et principes de la vie de
tous les jours, car on a parfois tendance a
les oublier, & ne plus s'en soucier; c'est
comme si on se laissait vivre au gré du
quotidien alors que dans ces
circonstances, ils font @ nouveau surface.
Or , j'ai vite réalisé que je devais prendre
inévitablement un moment d'arrét dans ma
vie et ce moment, je n'avais méme pas eu
'occasion de le choisir moi-méme.
Presque tous les matins lorsque je
m'éveillais, je souhaitais que ce soit un
mauvais réve, un produit de mon
imagination. Je désirais modifier cette
épreuve. Je m'imaginais un scénario afin
d'éviter d'étre happée par la voiture.
L'esquive n'étaitelle pas une réponse a
court terme? En aucun moment, on ne
peut imaginer une telle douleur avant
gu'elle ne nous tombe dessus, et méme
lorsque cela se produit, c'est & peine si
nous pouvens réaliser I'ampleur de celle-ci.
De I'extérieur, nous croyons tous ne jamais
étre capable de survivce a une telle
tragédie; pourtant l'instinct de survie se
met & I'oeuvre, une force insoupgconnée en
chacun de nous se développe. Pour ma
part, malgré la peine, la tristesse et le
sentiment d'injustice qui m'envahissaient,

j'essayais de centrer toutes mes énergies
afin de développer le courage nécessaire
pour affronter cette épreuve.

Puis, au fil des ans, une fois bien
rétablie, j'ai essayé de découvrir la
signification secréte de cette souffrance a
I'aside de lectures sur ce sujet, par des
échanges avec mon entourage, par des
réflexions personnelles, etc. Mes
hospitalisations, ma convalescence et mes
réflexions m'avaient déjad révélé que la
souffrance est une maniére de parier de
choses intimes, car elle nous touche et
nous ébranle comme aucun autre état, elle
bouleverse tout notre confort intérieur. Elle
nous apparait méme absurde et injuste.
Elle va jusqu'a mettre en cause nos
rapports avec nous-meémes, notre courage,
notre patience, notre endurance. Bref, elle
nous appelle, nous interroge, nous
provoque et nous contraint & réfléchir et
a prendre position, elle nous fait prendre
conscience de nous-mémes et nous
ramene a nous-memes.

C'est sans doute pour ces raisons que
nous nous accrochons & nos peines
pendant un certain temps, de sorte qu'il
nous est difficile de ressentir toutes les
petites joies quotidiennes, si minimes
soient-elles. Mais peu importe ol la
déchirure se produit, elle est I'effet ou la
conséquence d'une transformation de soi-
méme. Ces périodes d'accablement et de
découragement, de désespoir et de peur
sont une maniere d'exploiter toute la
«volonté humaine». Je crois que la fagon
dont on accepte son sort et sa souffrance
est une occasion de donner un sens plus
profond a sa vie. Frankl a écrit que chacun
doit trouver sa propre réponse et assumer
les responsabilités que cette expérience lui
révéle,

D'autres auteurs ont écrit que le
moyen le plus rapide de se libérer d'une
situation difficile réside dans son
acceptation. A mon avis, il se trouve
toujours une transition entre la révolte et
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I'acceptation qui est fort importante et
nécessaire de vivre. D'silleurs, cette
transition nous ameéne a voir la vie comme
une école, en ce sens qu'elle nous révéle
ce que nous avons besoin d'apprendre: au
lieu de simplement vivre en étant blessé,
épuisé ou frustré, nous pouvons en sortir
«enrichis» et avec wune meilleure
compréhension. Par le fait méme, nous
apprenons a mieux nous connattre, et cette
connaissance de soi se présente
également comme une recherche du sens
de la vie et résulte bien entendu d'une
interrogation. Elle devient un art de vivre.
Elle nous apprend & prendre |la
responsabilité de soi, de sa vie, de son
destin, a se découvrir et devenir créateur
de soi-méme. Cette connaissance de soi
se manifeste par le désir d'une rencontre
intérieure. D'ailleurs, les tragédies
humaines nous conduisent toujours a cette
connaissance et réalisation, ce que Jung
appelle le «processus d'individuation». Ce
processus est la mise en oeuvre de toutes
nos capacités et de nos qualités, c'est étre
conscient de notre évolution et d'en
influencer son cours.

En d'autres termes, c'est dire qu'il ne
faut pas renier la souffrance, mais plutdt
en prendre la responsabilité, c'est la voir, la
sentir et bien comprendre qu'elle n'est pas
indissociable de nous. Sans elle, la vie
demeurerait peut-&tre incompléte. Des
qu'on accepte d'entrer en nous-mémes
pour nous occuper de notre propre
guérison, on s'apercoit que quelqu'un est |3
pour nous, et ce quelgu'un est nul autre
que nous-mémes. |l faut dés trouver notre
propre réponse et assumer les
responsabilités que cette expérience nous
révéle. Mais il nous faut tendre vers un
but, c'est-a-dire réaliser une téche que l'on
a nous-mémes choisie face a I'épreuve qui
frappe a notre porte. Il faut essayer de la
cOtoyer et la vivre avec plénitude en y
mettant toute notre intelligence et notre
coeur afin de perfectionner notre «ame».

Je crois que si on s'arréte véritablement &
nos douleurs, elles peuvent répondre a des
questions cruciales que nous n'avions pas
imaginées ou formulées consciemment.
Ces moments d'arrét et de prise de
conscience n'ont d'autre but que nous
transformer: «ils sont les rendez-vous que
nous nous devons a nous-mémes». Ce
sont des expériences trés instructives qui
provoquent des changements dans notre
style de vie et, par conséquent, dans notre
maniere d'étre.

Pour conclure, la souffrance est sans
contredit une voie et une occasion pour
I'approfondissement de la personne, car
elle nous détache de notre avoir et nous
renvoie aux ressources les plus profondes
de notre é&tre. Elle nous sépare du
superficiel, de I'accessoire pour nous
centrer sur nous et découvrir le prix de
chague chose, en nous obligeant a aller au
fond de nous et de l'essentiel. Elle est
I'amie de notre &me et se présente comme
je l'ai déja exprimé : une recherche du
sens de la vie. Elle est une «invitation a la
sagesse». Et la sagesse, nous dit la longue
tradition de I'humanisme, est un trésor
supérieur a tout, car elle est une qualité du
coeur et de I'ame!

A vue de nez,

senti !
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LA SOUFFRANCE
ET LE SENS DE LA VIE

par Jean-Francois Lalande
Psychologue
Service de santé mentale
Centre Hospitalier de I'Archipel

a question du sens de
la vie m'interrogeait
depuis longtemps déja
lorsque j'ai eu
l'occasion de travailler
auprés d'adolescents
en contexte de
protection de la
jeunesse. Certains d'entre eux envisageaient
le suicide pour fuir leur souffrance et avaient
déja posé des actes suicidaires. Je me suis
alors impligué dans l'intervention auprés des
personnes touchées par le probléme du
suicide. Je désire, par cet article, présenter
une réflexion sur les liens existant entre la
souffrance et le sens que I'on donne & notre
vie. Pour ce faire, je m'inspirerai
principalement de la théorie du sens & la vie
développée par Viktor Frankl™®® ce
psychiatre fut prisonnier dans les camps de
concentration nazis durant la Seconde
Guerre mondiale. Les résultats de
recherches qui ont été effectuées a sa suite
me permettront aussi d'enrichir ce texte.
Plusieurs d'entre nous se sont
probablement, un jour ou l'autre, posé la

question suivante: «Qu'estce que ca me
donne de continuer & me battre?» Certaines
épreuves de la vie paraissent en effet
insurmontables au moment o0 elles
surviennent. Les conséquences et les
sacrifices anticipés a l'idée d'assumer ces
épreuves font parfois songer a s'y soustraire
plutdt que de les affronter. En fait, I'spreuve
ainsi que la souffrance physique ou
psychologique qui l'accompagne nous
confrontent & une autre question, soit: quel
sens suis-je prét & assumer dans ma vie?

Instincts, traditions et valeurs

Le rythme effréné auquel se
développent nos connaissances apporte de
précieux avantages. Il nous est possible
depuis déja plusieurs années d'tre en
communication directe avec un proche en
voyage a l'autre bout du monde. La science
permet aussi de toujours repousser plus loin
les limites de la nature, entre autres dans
notre lutte contre certaines maladies graves.
Notre société toujours plus moderne accorde
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toutefois de plus en plus d'importance a
l'individu au détriment de sa relation a la
collectivité. Les traditions et valeurs des
systemes familial, communautaire et religieux
d'autrefois ayant perdu de leur force, nous
sommes de plus en plus confrontés a
déterminer par nous-méme quels sont les
principes de vie auxquels nous décidons
d'adhérer. L'individu se retrouve donc avec
la lourde tache d'assumer son existence
malgré l'estompage de ses instincts, des
traditions et des valeurs collectives.

Le sens de la vie selon Frankl

Frankl considere que l'importance des
problemes rencontrés dans notre société,
problémes gu'il résume sous les themes de
dépression, de violence et de toxicomanie, se
rapporte & la frustration d'un besocin inné
chez I'humain, soit celui d'étre en mesure de
percevoir un sens a sa vie. Les personnes
gue j'ai accompagnées durant leur moment
de remise en question face a la vie
exprimaient qu'elles voulaient, par |'acte
suicidaire, non pas mourir mais bien mettre
un terme a leur souffrance. Ces personnes
semblent réagir au fait que, a la suite d'un
echec ou d'un abandon, ce qui tenait lieu de
sens particuliérement important dans leur vie
a disparu. Comme les traditions et les
valeurs collectives ne sont plus aussi
déterminantes, la douleur apparatt alors plus
difficile & surmonter, puisque ce cadre
pouvait donner une raison a la souffrance.

Selon Frankl, la vie est porteuse de sens
dans toute condition. Ceci implique gue I'on
peut s'approprier une source personnelle de
sens a travers la multitude de sources
possibles qui se présentent & nous au fil du
temps et des événements. |l nous revient
alors de choisir envers quoi ou envers qui
nous désirons et acceptons d'engager notre
responsabilité. Nous possédons aussi la
liberté de choisir notre source de sens et

I'attitude que nous adopterons dans toute
situation, qu'elle soit plaisante ou tragique.
Nous détenons donc un pouvoir sur notre vie,
indépendamment des caprices du destin.

Frankl considére aussi qu'il est au-dela
de nos capacités de découvrir si la vie
possede un sens ultime. Aucune science ne
peut en fait répondre a cette question car
elle dépasse les limites de ce que nous
pouvons étudier. C'est plutdt au niveau de
notre relation personnelle de vivre gue nous
aurions avantage a nous questionner puisque
c'est sur celle-ci que nous possédons
vraiment un pouvoir. Celui qui recherche un
sens a sa vie devrait se demander: «Qu'est-
ce gue la vie attend de moi?» Ce qu'il est
apte a réaliser a chaque instant de sa vie ne
pourra en effet étre fait de la mé@me fagon
par aucune autre personne. Ce que l'on
réalise est unique et ne peut &tre effacé par
le temps. L'occasion que nous donne la vie
de réaliser quelque chose ou de surmonter
une épreuve a un moment particulier ne
pourra se présenter & nouveau ni & nous, ni
a personne d'autre. C'est ainsi que Frankl
nous invite & accueillir les événements
successifs de la vie comme étant autant de
chances d'apporter notre contribution
personnelle a I'humanité.

Résultats d'autres recherches

Selon les résultats de recherches sur le
sens a la vie, chague individu peut posséder
plusieurs sources personnelles de sens. |l
peut ainsi s'approprier des raisons de vivre
simultanément d'une relation amoureuse, de
son travail, de ses études, de ses enfants et
de son état de santé, pour ne nommer que
celles-ci®***%78, | est alors compréhensible
que la ou les sources de sens a la vie d'une
personne changent selon son dge. Clest
ainsi que les sources de sens a la vie d'un
adolescent différeront de celles d'un adulte
de 30 ans et de celles d'une personne agée.
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Les sources de sens a la vie

Selon Frank|, c'est en se transcendant,
en s'élevant au-dessus de soi-méme, soit en
vivant en fonction de personnes ou de
réalisations extérieures a soi, que l'on peut
s'approprier une raison de vivre. |l considére
que le sens personnel que I'on donne a notre
vie peut se découvrir de trois facons.

Tout d'abord, quelqu'un peut prendre et
développer sa raison de vivre en réalisant
une oeuvre ou une bonne action. Ici, le fait
d'investir son emploi, de s'impliquer dans sa
communauté, de produire une oeuvre
artistigue ou d'écrire un livre sont des
moyens de se réaliser grace a quelque chose
d'extérieur a soi.

La deuxieme facon de découvrir un sens
a sa vie est en faisant l'expérience de
guelque chose ou de guelgu'un. C'est ainsi
que le fait de vivre une relation amoureuse
peut amener lindividu a prendre contact avec
une richesse personnelle jusqu'alors ignorée.
Il est alors facile de saisir comment nous
pouvons nous épanouir en investissant a
I'extérieur de nous-méme. La croissance
personnelle devient une conséquence
heureuse de ce détachement de soi. De
meéme, une expérience particuliére peut
ouvrir & de nouvelles sources de sens. |
peut en étre ainsi du contact avec une autre
culture ou d'un séjour dans la nature, qui
peuvent amener a remettre ses valeurs en
question.

Mais peut-on découvrir un sens a la
souffrance parfois inévitable et aux épreuves
que semble nous imposer un destin parfois
impitoyable? Encore ici, la personne doit se
demander non pas «pourquoi ca m'arrive»
mais plutdt «gu'est-ce que la vie attend de
moi». |l doit chercher le sens qu'il est prét a
donner a sa souffrance puisque c'est sur
ceci qu'il posséde un pouvoir réel. S'il est
impossible de changer les épreuves du
destin, Frankl soutient gu'il demeure toujours
possible de se transformer au contact de sa

souffrance et de se réaliser a travers elle.
Alors, la souffrance peut &tre génératrice de
sens.

Frankl pergoit deux facons de survivre a
l'intérieur des pires conditions. Suite a son
expérience dans les camps de concentration,
il conclut que les prisonniers étaient
confrontés a |'absurde et a l'arbitraire des
comportements de leur garde. Ces
prisonniers pouvaient alors chercher & se
détacher de la réalité du camp en se limitant
a executer machinalement ce qu'on leur
ordonnait; ils perdaient ainsi de leur
individualité et de leur valeur personnelle. lis
pouvaient toutefois découvrir un sens a
travers les défis multiples qui leurs étaient
présentés. Pour certains, cette source de
sens provenait de l'espoir de retrouver
quelgu'un ou de réaliser quelque chose une
fois libérés. Pour d'autres, c'est en s'ouvrant
a leur foi et en accueillant leur changement
intérieur qu'ils trouvaient la force de survivre.
Pour tous ces gens, leur raison de vivre
tenait a la dignité avec laquelle ils abordaient
leur souffrance et, ultimement, leur mort. |l
en est de méme pour ceux qui font face a
une épreuve comme la maladie, la perte d'un
proche ou celle d'un emploi, ou méme
l'approche de la mort.

Cet engagement libre face aux
opportunités de sens que nous offre la vie
devient une facon de s'approprier des valeurs
et de les mettre en pratique. Enfin, en raison
de notre besoin de nous transcender, le fait
de s'impliquer a l'intérieur d'un groupe peut
répondre a notre désir de sens. Le groupe
peut en effet permettre, si la personne s'y
implique, qu'elle y puise un sentiment
d'appartenance et qu'elle se réalise a travers
des objectifs communs. |l peut aussi &tre un
lieu favorable pour assumer sa souffrance
gréce au soutien des autres membres, tel
que le font plusieurs groupes d'aide aux
personnes toxicomanes.
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Conclusion

La personne d'aujourd'hui ne peut donc
pas autant que ses aieux compter sur l'en-
traide collective et les traditions pour I'ap-
puyer et le guider dans ses moments diffi-
ciles. Nous nous trouvons donc devant la
tache difficile d'avoir & définir beaucoup plus
par nous-méme le sens que nous donnons &
notre vie, soit envers qui ou quoi nous dési-
rons engager notre responsabilité. Toutefois,
face & la souffrance physique ou psychaolo-
gigue qui accompagne les épreuves de la vie,
nous gardons toujours la liberté de choisir
notre raison de vivre ainsi que notre attitude
face a celle-ci, quoi gu'il arrive. La vie nous
présente en fait une multitude d'occasions de
degager un sens de notre gquotidien. La
souffrance et la mort, que ce soit la notre ou
celle d'un proche, peuvent ultimement &tre
une de ces occasions de grandir. C'est
toutefois en agissant en fonction de
personnes ou d'objectifs extérieurs a soi que
nous sommes a méme de goQter a la portée
de nos choix et de notre attitude. Que ce
SOit par amour pour une personne chére, par
désir de réaliser une oeuvre personnelle ou
par notre sensibilité a la beauté de la nature
ou a celle d'une piéce musicale, il ne nous
reste qu'd saisir les opportunités de nous
épanouir que la vie nous présente et a
répandre son bienfait autour de nous.
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LE RIRE,

UN OUTIL PRECIEUX

par  Lise LUSSIER,
Psychologue
Service dhémato-oncologie
Hotel-Diew de Montréal

aviez-vous gu'une minute
de rire équivaut a 45
minutes de relaxation?
Ca rapporte gros, alors
pourquoi ne pas Yy
investir un peu de notre
temps.. Le rire est un
outil précieux. Attention,
je parle ici du rire en tant qu'action, le rire
dans son expression physique «mécanique»,
je ne parle pas de l'humour qui fait
référence & l'interprétation de chacun: on
aime ou on n'aime pas. Le rire, lui, existe; il
est le résultat, le geste a I'état pur. Et c'est
le rire qui m'intéresse et dont je vous
parlerai principalement ici.

Dans un premier temps, nous
verrans comment les émotions, les attitudes,
le stress sont traduits dans notre corps.
Nous découvrirons ensuite que le rire peut
nous aider a rebalancer notre systeme. Le
rire devient un outil anti-stress, un élément
d'hygiéne de vie...

IMPACT DES EMOTIONS ET DU
STRESS

On sait déja depuis quelgques années
qu'il y a un lien entre les émotions et les
cellules, les organes de notre corps; un lien
chimique: les neuropeptides. Ces hormones
messageres traduisent physiologiguement
notre état émotif. Chague émotion aurait
son profil physiologique et la personnalité, les
attitudes seraient inscrites dans chaque
cellule.. Des cas frappants nous sommes
rapportés au niveau de la psychiatrie. Par
exemple, le cas d'une personne ayant des
«personnalités multiples» souffrant de diahéte
qguand habitée d'une personnalité et n'en
souffrant plus quand elle en revét une
autre. Comme si chaque cellule était
imprégnée de la personnalité.

On sait aussi que le stress a un
impact sur notre corps et sur le systéme
immunitaire. Si on reprend brievement la
notion de stress, on peut dire que c'est une
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pression de l'environnement qui induit une
réaction physigue et émotive et qui demande
un réajustement , un changement. Quand on
percoit un stress, notre corps réagit, se
prépare a l'action: fuir ou combattre. Notre
corps réagit en sécrétant des hormones
(entre autres 'adrénaline). A I'époque de la
préhistoire, c'était une question de survie:
face au danger, le corps mobilise toutes ses
ressources. Aujourd'hui, nous réagissons a
des événements qui, en fait, ne demandent
pas une telle mobilisation. Les dinosaures
d'antan sont remplacés par le trafic! Et
méme si le stress est nécessaire et positif
(parce qu'il nous permet de réagir et de
s'adapter), il peut également s'avérer néfaste
et négatif pour notre corps, selon les
circonstances.

L'ADRENALINE A UN EFFET
IMMUNOSUPPRESSANT

Les recherches chez ['humain
montrent que si on injecte de petites doses
d'adrénaline, le systéme immunitaire est
touché. On a aussi noté que chez les
étudiants en période d'examen (facteur de
stress), le systeme immunitaire est
légérement affaibli. Il semble aussi que les
personnes en deuil (étude chez les conjoints
endeuillés) soient plus vulnérables & la
maladie ceci étant da au systéme
immunitaire affaibli. Par ailleurs, les animaux
soumis au stress (chocs électriques par
exemple] sont plus fragiles aux infections.
Une recherche a démontreé, par exemple, gue
chez les rats ayant une diéte riche en sucre,
les rats soumis au stress développement
plus de caries. Parallélement, chez des
souris injectées avec des cellules
cancéereuses, on caonstate que I'évolution du
cancer est accélérée si elles sont soumises
aussi au stress. De plus, si la possibilité de
fuir le stress est inexistante [(notion
d'impuissance), |'évolution du cancer sera

encore plus marquée. Cette impossibilité de
fuir le stress (ici le choc électrique) peut
laisser croire que le sentiment d'impuissance,
de dépression influence la capacité du corps
a se défendre. D'autres recherches chez les
humains ont montré gu'une personne qui
s'adapte bien au stress, qui considére une
situation de crise comme représentant un
défi plutdt qu'une catastrophe, par exemple,
verra son systéme immunitaire rester stable
alors que la personne déprimée, anxieuse de
fagcon démesurée verra son systeme
immunitaire affaibli.

On retient de tout cela que l'attitude
mentale a une importance certaine au
niveau de l'impact du stress. Ce n'est donc
pas le stress comme tel qui est nocif mais
plutdt l'interprétation , le sens gu'on lui
donne. Et il est en notre pouvoir de changer
notre vision des choses. Nous ne sommes
donc pas des victimes impuissantes.

Pour juger limpact du stress,
plusieurs facteurs sont a considérer dont
l'ampleur, la durée et l'intensité du stress, la
perception, l'interprétation, ['attitude, les
capacités d'adaptation de la personne et son
sentiment de contrdle et d'impuissance.

CONDITIONNEMENT ET SYSTEME
IMMUNITAIRE

La recherche montre que l'on peut
conditionner le systéme immunitaire. Le
conditionnement est un apprentissage qui
nous permet de «survivre». Par exemple, si
on met notre main dans I'eau bauillante, on
ne I'y remettra pas une deuxiéme fois! On
apprend vite. Donc, comme je le disais plus
haut, il semble possible de conditionner le
systeme immunitaire. Par exemple, on donne
a des rats du jus sucré additionné d'un
immunosuppressant. Naturellement, la
fonction du systéme immunitaire est
diminuée. Au bout d'un certain temps, le jus
sucré seul provoque cette diminution: jus
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sucré égale baisse du systéme immunitaire.
Notre systéeme apprend, il généralise, il ne
pense plus. Mais parfois il apprend de
mauvaises informations... Un autre exemple:
on peut dire que limpuissance s'apprend:
des rats en labyrinthe qui subissent des
chocs sans pouvoir contrdler la situation
(fuir) en viendront a s'immaobiliser compléete-
ment et a ne plus bouger du tout.

Alors on pourrait dire que suite & nos
expériences de vie et a l'intégration qu'on en
fait, on tire nos propres conclusions, on se
fixe un cadre de référence, des régles qui
limitent nos possibilités d'adaptation. Et cela
s'inscrit au coeur méme de notre é&tre
physiologique. Lisez donc ce qui suit:

Deux navires de guerre en stage de
formation étaient & la mer pour
manoeuvrer depuis plusieurs jours, et
ce, par trés mauvais temps. Peu aprés
la tombée de la nuit, alors que la
visibilité  était trés mauvaise, on
rapporte sur l'aile du pont: «umiére a
['avantn.

- «Est-ce stable ou en mouvement?»,
demande le capitaine.

- «Btable, mon capitaine», ce qui
signifiasit que nous étions sur une ligne
de collision avec ce bateau.

- Le capitaine appela alars le
responsable radio: «Envoie des signaux
a ce bateau et dit-lui: Nous sommes
sur une ligne de collision; suggére de
modifier votre parcours de 20 degrés».

- Un message revient : «Suggérons
plutdt que vous changiez votre parcours
de 20 degrés».

- Le capitaine était alors furieux; il
g'écria:  «Je suis un vaisseau de
guerre, changez votre parcours de 20

degrés».

- La réponse du retour: «Je suis le
phare».

Nous changedmes alors de
parcours...

Le capitaine n'avait jamais imaginé avoir
affaire & un phare!! Vaut mieux essayer de
rester ouvert a la vie, souple d'esprit...

QU'EST-CE QU'ON FAIT ?

Tout d'abord, si le stress induit un
état physiologique plus ou moins désirable, on
peut si on le décide, apprendre a induire une
réponse de relaxation. Plusieurs techniques
existent:  méditation, yoga, relaxation et
imagerie mentale. |l s'agit d'explorer ces
techniques, d'apprendre et de le faire
régulierement.

Par ailleurs, notre esprit est un outil
de changement et de transformation.
Pourquoi ne pas travailler et cheminer dans
notre fagon de percevoir les événements.
Aiguiser notre désir de vivre, se permettre
gue la vie soit belle et agréable, voir les
obstacles, les difficultés comme des défis,
des occasions d'apprendre et aussi croire
qu'il est possible de changer quelgue chose:
l'impuissance est paralysante. Et puis, ily a
le rire...

LE RIRE, CA RAPPORTE

Eh oui!l Le rire, ca rapporte. Peut-
étre pas de l'argent sonnant mais au niveau
du capitalsanté. Le rire peut nous apporter
de grands bienfaits. De plus en plus de
recherches le démontrent. Saviezvous que
le seul fait de mettre un sourire sur votre
visage (mé&me si vous n'avez pas le godt de
rire), change les messages physiologigues
dans votre corps? Le corps ne fait pas la
difference entre le vrai et le faux un
sourire, méme sans raison, c'est un sourire
et c'est bon.

Mais, revenons aux bienfaits du rire.
On dit souvent: <«Eh que ga fait du bien
rirel»>. Rien de plus vrai. Voici ce qui se
passe guand on nit:
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C'est un mouvement qui s'exprime
par les sourcils élevés vers le milieu de l'oeil
et abaissés du coté du nez, les yeux presque
fermés.

La bouche paraitra entrouverte et
fera voir les dents, les coins seront retirés
en arriére et s'éléveront en haut, ce qui fera
faire un pli aux joues qui parattront enflées et
sembleront surmonter les yeux. Le visage
sera rouge, les narines ouvertes. Les yeux
peuvent paraitre inondés ou jeter guelgues
larmes.

Les muscles du larynx et les cordes
vocales sont responsables de la vocalisation...
HA HA HI HI! provoguée par de profondes
inspirations suivies de contractions courtes
et spasmodiques du diaphragme et des
muscles accessoires de la respiration.

Les muscles inspirateurs amplifient le
thorax dans les trois dimensions:
transversale, antéropostérieure et surtout
verticale. Le contenu abdominal est abaissé
de haut en bas par le diaphragme qui
descend. Associé a l'action des muscles
respiratoires se produisent des secousses
des épaules et surtout un reldchement, une
détente des autres territoires musculaires:
la téte n'est plus fixée et se balance, les
mains s'ouvrent jusqu'a lacher des objets,
les jambes se reldchent pouvant obliger le
rieur a s'asseair. Ce relachement
musculaire peut devenir généralisé et
intéresser les sphincters (on cherche alors
la toilette!).

Paralielement a ces effets sur la
musculature volontaire, se produisent des
modifications de la musculature involontaire:
le rythme cardiague augmente pour diminuer
de facon durable. Les muscles des artéres
se reldchent et augmentent le calibre des
vaisseaux ce qui diminue la pression
arterielle.

De méme, les bronches s'ouvrent
plus largement et augmentent la ventilation
pulmonaire pour une meilleure oxygénation et
expulsion de I'acide carbonique.

Plusieurs systémes physiologiques
bénéficient du rire:

APPAREIL RESPIRATOIRE

On peut dire gue le rire est a
prédominance expiratoire. Cela nettoie et
libére les voies respiratoires, comme la toux
par exemple. De plus, le rire rééduque en
guelque sorte notre respiration qui est
souvent courte, superficielle et haletante
pouvant aller jusqu'a induire l'anxiété. En
riant, on prend de grandes respirations, on
expire a fond et s'ensuit une relaxation, une
détente et un calme intérieur.

APPAREIL CARDIO-VASCULAIRE

Le rire a un effet choc sur le
systéme. Dans la phase initiale, le coeur et
la respiration s'accélérent; phase bréve suivie
d'un ralentissement et d'une longue phase
de relaxation: le coeur demeure ralenti, la
tension artérielle baisse et les muscles se
détendent. Le rire a aussi un effet sur le
métabolisme du cholestérol; brassage
hépatique et augmentation des échanges
pulmonaires.

APPAREIL DIGESTIF

Le rire est un des meilleurs moyens
naturels pour lutter contre la constipation en
provoguant une gymnastique abdominale, un
brassage en profondeur du tube digestif. De
plus, I'expiration forcée du rire expulse l'air
contenu dans la partie haute du tube digestif.
On note aussi l'augmentation de la sécrétion
de salive des sucs digestifs, ce qui facilite la
digestion.
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DOULEUR

Le rire aide & combattre la douleur
et ce, par le biais de gquatre mécanismes:

1) le rire distrait |'attention;

2) le rire réduit la tension musculaire
gréce a son effet relaxant;

3) le rire maodifie |'attitude;

4) le rire augmente la production
d'endorphines (morphine naturelle du
corps) et des cathécolamines (influencent
I'humeur).

A RETENIR

Les émotions, le stress, sont
chimiques. Le rire peut donc rebalancer le
systéme et changer notre facon de voir la
vie. De plus, on n'a pas besoin de raison
pour rire, pas besoin d'ére heureux ou
que ce soit drdle; le rire, méme forcg,
procure des bienfaits. En fait, les poumons
ne font pas la différence!

On apprend aussi dans les recherches,
gu'il y a une certaine

régles trés précises a suivre, on développe
un systéme de croyances souvent basé, au
fond, sur des pensées irrationnelles: tout
doit &tre facile, on doit toujours réussir, tout
le monde doit nous aimer, et tous les «je
dois, il faut». Qui a dit, un jour, gu'on ne
pouvait sortir si le lit n'est pas fait? C'est
comme ¢a, on suit les régles méme si on
ne sait pas d'ou elles viennent...

Il faut dédramatiser, lacher prise, briser
la routine et rire de soi. On peut se faire
une trousse de survie pour briser le
sérieux, se défouler un peu: faux nez,
baguette magique, couronne de vainqueur,
toutou, etc.. On peut danser aussi, méme
seul(e) chez soi. |l s'agit de laisser aller son
imagination et de briser le grand sérieux
qui nous habite. N'oubliez pas, accrochez
un sourire a votre visage, ¢a rapporte!

Telle une bouteille de champagne que
I'on débouche,

le rire permet le débordement du
stress intérieur.

congruence entre les
émations et la posture
du corps. Donc, quand
on a des pensées
négatives, quand le
stress nous  tient,
pourquoi ne pas faire
une petite tourniquette
ou steppette! Cela
aidera a relancer les
émotions.

La plus grande
comédie est souvent la
comedie humaine.
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LA DEPRESSION ET LA FIBROSE KYSTIQUE
(Tristesse, deuil et trouble psychologique)

par Mervyn S. Miller
Psychologue clinicien sénior

Centre national de la fibrose kystique

Centre médical Sheba, Isragl

e terme «dépres-
sion» est abondam-
ment utilisé, et ce,
de toutes les facons
possibles autant par
les profanes que par
les spécialistes. La
documentation
concernant le sujet est trés vaste. L'usage
habituel du mot «dépression» porte souvent
a confusion. On tend & confondre la
tristesse, la désolation ainsi que les
réactions qui accompagnent un deuil, avec
ce qui est actuellement considéré par les
professionnels de la santé mentale comme
un important trouble dépressif. Le court
article qui suit tentera d'établir les
difféerences entre les états mentionnés plus
haut et tentera également de clarifier les
maniéres dont se manifeste la dépression
et leurs liens avec la fibrose kystique.

La souffrance de vivre, de fagon
générale, et, particulirement, de vivre avec
la fk. et les douloureuses et pénibles
expériences qui l'accompagnent, peut
s'avérer trés ardue. |l est cependant
important de bien différencier ces «états

émotionnels» des troubles dépressifs dont
on peut subir les graves inconvénients et
qui requiérent une aide professionnelle.

Les sentiments dépressifs peuvent
se présenter malgré un développement
psychologique normal. lls peuvent
également survenir d'un assemblage de
déséquilibres psychologiques et psychiatri-
ques allant des légers problemes
névrotigues aux plus séveres maladies
mentales. Leurs formes peuvent varier
entre d'extrémes changements de
I'numeur et de légers malaises chroniques
ou encore des symptdmes non-apparents
se dissimulant sous des perturbations du
comportement. Par surcroft, des épisodes
dépressifs peuvent se manifester durant
tous les stades de développement de la
vie. En regard des multiples
manifestations qu'elle peut prendre, selon
son intensité, on a récemment classifié la
dépression en 3 grands modes
d'expression : comme réaction normale,
symptome d'un probléme plus grand ou en
tant que trouble psychiatrique.

Sous leur angle primaire, les
sentiments de dépression ou de tristesse
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passagere peuvent &tre vus comme des
expériences tout a fait naturelles, voire
universelles. On peut les considérer
comme des tentatives d'ajustement aux
petites miséres quotidiennes et méme
comme faisant partie des processus
psychologiques qui  conditionnent e
développement de l'émotivité et de la
croissance vers la maturité. Dans son
livve Necessary losses, dJudith Viorst
développe et illustre admirablement ce
théme en apportant comme argument que
les épreuves qui font partie de la vie,
surtout dans le domaine des relations
interpersonnelles, générent des
transformations et une croissance
psychologiques. D'un point de wvue
psychophilosophique, les sentiments
dépressifs peuvent étre interprétés comme
des réactions universelles au probléme
ontologique de toute I'existence humaine :
I'nomme admettant et faisant face a son
inéluctable mortalité (Rollo May, 1958). Et,
alors que les crises existentielles, du type
de celles vécues par des personnes f.-k.
sous observation et dont la condition allait
en se détériorant, peuvent, en des
circonstances particulieres, hater le deuil
ou de sévéres états dépressifs, la plupart
des crises aménent des variations de
I'humeur plutdt bénignes et passageéres,
propres au contexte, donc réversibles.

A l'autre extrémité de I'éventail se
trouve le trouble dépressif auquel s'associe
une gamme d'émotions donnant sa couleur
a toute la vie psychique d'une personne.
Un trouble dépressif majeur peut se définir
comme étant une tristesse morbide, un
grand découragement ou une profonde
mélancolie. Il se caractérise par plusieurs
symptdmes: humeur exécrable, réduction
ou perte totale d'intérét pour le monde
extérieur, comportement général altéré a
cause d'une baisse d'activité et de

motivation, diminution de la capacité
d'aimer et de se soucier des autres. Des
symptémes physiques sont également
apparents. |l y a parfois perte d'appétit et,
nécessairement, perte de poids, problémes
de sommeil, voire méme insomnie.
L'individu atteint peut méme ne plus
ressentir le godt de vivre et, au contraire,
désirer activement la mort, ce qui peut
expliquer les nombreuses pensées et les
nombreux actes suicidaires des personnes
souffrant de dépressions de haut niveau.
'y a des indices révélateurs de cet état
d'ame: le peu de considération pour soi, les
sentiments d'inutilité, les remords, la
dépréciation de soi. Tous ces traits se
canjugent et causent des difficultés & la
personne souffrant d'un trouble dépressif.
La perte du godt de vivre, caractéristique
d'une dépression majeure, est la plupart du
temps absente dans les cas de deuils
mineurs. Et ce, méme si les autres
symptdmes tels que les sentiments
dépressifs, le faible appétit, la perte de
poids et l'insomnie y prennent part.

Vivve avec la fk demande
beaucoup d'initiative, de positivisme et
d'espoir. Mais pour dépasser certaines
situations et retrouver I'harmanie, il faut en
faire le deuil, on doit laisser aller les
choses. Cette distinction supplémentaire
entre le deuil et la dépression est
importante étant donné que le deuil, méme
s'il partage certaines caractéristiques de la
dépression, n'est pas un trouble dépressif.
En fait c'est un processus tout & fait
normal, naturel et humain et, s'i se
déroule sans complications, il peut s'avérer
bénéfique et enrichir notre perspective de
la vie et favoriser notre maturité.

Le terme «deuil» est la plupart du
temps utilisé dans les cas de décés et |l
représente tous les processus psycholo-
giques, conscients et inconscients, déclen-
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chés par la perte d'un proche parent ou
d'un ami qui représentait beaucoup pour la
personne affligée. Dans un sens plus
large, le mot «deuil» fait référence & un
plus grand éventail d'expériences dont
plusieurs sont dites subjectives. On
compte parmi celles-ci, des relations qui se
terminent, des projets
de carriére devenus

des pensées douloureuses. Aprés avoir
souffert de ces sensations contraignantes,
on fait face a la dure réalité, il faut se faire
a la nouvelle situation, se débarrasser de
ses vielles facons de penser et d'agir.
C'est alors que commence une sorte de
redéfinition de soi qui méne graduellement
a une réorganisation
emaotionnelle. En ce

irréalisables, la prise
de conscience de la
détérioration de sa
santé, jusqu'au point

sens, le deuil peut
étre vu comme un
des stades du
processus par lequel

ol certaines aspira-
tions doivent &tre
remises en question.
En ce sens, le deuil

on tente, au point de
vue émotionnel, de
COMpOSEer avec un
malheur s'étant pro-

peut affecter un

individu dans plusieurs
aspects de sa vie.
Malgré les
différences indivi-
duelles et culturelles,
des phases du deuil
ont été observées et
peuvent é&tre
brievement décrites.
Les réactions causées
par de mauvaises
nouvelles
(particulierement
lorsque inattendues)
donnent le pas & une phase initiale de
torpeur. La difficulté d'accepter la nouvelle
paralyse presque le destinataire. Cela peut
durer quelques heures, quelques jours et
étre accompagné de trés intenses acceés
de colére ou de chagrin. Par la suite vient
une période de grande tristesse —ponctuée
d'ardents soupirs et de réclamations
envers la personne manquante— qui peut
durer quelques mois, diminuant au fil des
jours. Avec la tristesse peut apparaitre de
I'agitation, de l'insomnie, de la colére et

Edvard Munch, Le Cri, Munchmusest, Oslo

duit dans son monde
extérieur. Cela
nécessite  certaines
transformations  du
monde intérieur d'un
individu, une réorgani-
sation et, en consé-
quence, une réorienta-
tion des affects
émotionnels. C'est un
processus douloureux
qui se réalise
progressivement.
Dans |a
dépression latente, on
peut repérer des fantasmes non-satisfaits -
qui, en fait, ne peuvent pas, naturellement,
étre satisfaits - alors que dans le cas d'un
deuil léger, on voit plutdt |a une réaction
normale a l|'épreuve vécue, réaction que
I'on pourrait qualifier de proportionnelle &
la perte l'ayant causé. Cette distinction
entre le trouble dépressif et le deuil simple
a a la fois des implications diagnostiques
et thérapeutiques. Dans le cas de la
dépression, une aide professionnelle
comme la psychothérapie et/ou une
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certaine médication peut{vent] &tre
nécessaire a la guérison. En ce qui
concerne le deuil, il est fréquemment
recommandé & lindividu, & moins que ne
se presentent des complications (et c'est
malheureusement souvent le cas), de
prendre le temps qu'il faut pour faire
s'évaporer le deuil. Cela se fait souvent
par un douloureux travail psychologique.
Pour ce faire, il est conseillé de s'entourer
de personnes compréhensives et
importantes pour soi.

Plusieurs symptémes de Ia
dépression reliés a la f.k., ressentis par les
victimes et les membres de leur famille,
sont attribuables au deuil. Les recherches
sur la dépression chez les adultes fibro-
kystigues ne sont pas trés é&laborées et
indiquent par elles-mé&mes que les troubles
dépressifs majeurs inhérents a la fk. sont
loin d'étre chose commune. D'autre part,
I'expérience clinique et les contacts avec
les patients  f-k indiqguent que les
symptdmes périodiques de la dépression,
du chagrin ou du deuil (détérioration de la
santé (qui laisse parfois entrevoir un
sombre avenir) et la perte de bons amis)
sont trés fréquents. Ces situations
provoquent les multiples symptémes que
j'ai mentionnés précédemment ainsi que
l'absence de fidélité aux traitements
medicaux.

Les pénibles événements que
peuvent provoquer les états reliés a la f.k.
sont trés nombreux, mais l'aspect subjectif,
le point de vue personnel est encore plus
important. En effet, la propre évaluation
qu'un individu fait de sa condition est plus
significative que peuvent |'étre les données
médicales. Par exemple, méme si le
diagnostic médical se produit chez une
jeune personne, limpact de ce diagnostic
—=la conviction d'étre sérieusement
malade= peut ne pas &tre assimilé

emotivement avant plusieurs années. On
peut attribuer cela & |'aspect
développemental et aux mécanismes de
défense psychologiques de chaque individu.
De nombreux indices peuvent &tre percus
comme le présage d'une hausse de gravité
de la maladie, on retrouve par exemple : la
premiére hospitalisation pour une
antibiothérapie intraveineuse, des
hospitalisations plus fréquentes, une
hausse des besoins de physiothérapie, de
fréquentes pertes de poids, la baisse des
résultats au FEV1, le changement de
couleur des sécrétions des hémoptysies, la
baisse de I'activité physique, le
développement du diabéte. Des
comparaisons avec |'état de santé de ses
pairs peuvent également provoquer de
I'anxiete. De telles expériences
comprennent souvent des poussées
émationnelles qui ébranlent I'équilibre
émotif. Des crises du genre peuvent
amener un individu a revoir la perception
de son état de santé, lui procurant de ce
fait de I'anxiété, des états de panique, des
états dépressifs ou de deuil. Une foule de
facteurs détermineront le degré d'affliction
que peut vivre une personne; jusqu'a quel
point elle peut «faire face a la musique» ou
jusqu'a quel point elle peut &tre accablée.
Des facteurs intrinséques tels que les
propres ressources de la personnalité de
chaque individu et sa facon de composer
avec les événements stressants, ainsi que
ses eéepreuves antérieures; combinées &
des facteurs externes comme le soutien
que peuvent apporter des amis ou des
proches, la relation avec un médecin, tous
ces aspects détermineront les
conséquences émotionnelles.

Audela de la souffrance et de
l'altération de la qualité de vie causées par
la dépression, les états inhérents a celle-ci
contribuent-ils a la détérioration de la santé
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d'une personne f-k. ? Cette question nous
amene a nous interroger sur la relation
entre un sujet de controverse (la médiation
entre le corps et l'esprit) puis l'influence
des divers états émaotionnels découlant de
l'apparition des divers symptdmes de la
maladie et sa progression. Les adeptes des
théories psychosomatiques (prénant l'idée
que l'esprit influence le corps) proposent
des données montrant que les problémes de
la personnalité, les troubles «d'impuissance
apprise», les événements stressants de la
vie, les petits deuils et la dépression sont
d'importants facteurs qui contribuent au
développement de maladies plus graves.
Meéme si les sceptiques sont nombreux, les
partisans de cette approche valorisent
l'introspection, la pensée positive et la
volonté de vivre (Love, Medecine and
Miracles, BS. Siegel, M.D). La
documentation concernant le probléeme des
effets négatifs que peuvent avoir les états
d'esprit sur le déroulement et la progression
de la fibrose kystique porte uniqguement sur
'observance du traitement médical et sur
les facons de composer avec la maladie.
Cependant, le bon sens nous indique que
pour suivre de fagon optimale un
programme de traitements intensifs pouvant
durer toute la vie, comme c'est le cas pour
la fk, la motivation et le désir de vivre
seront des facteurs d'influence significatifs,

Pendant que se développe une
panoplie de thérapies géneétiques futuristes
et que d'efficaces antibiotiques diminuent les
effets de la fk, plusieurs formes de
traitement existent déja pour contrer la
dépression et les profondes réactions au
deuil. La psychothérapie (cure par la parole]
selon plusieurs approches: I'approche
psychodynamique; I'approche behaviorale-
cognitive ou par orientations
interpersonnelles qui peuvent &tre de courte
durée (13 rencontres hebdomadaires) ou de
longue durée (plusieurs rencontres

s'échelonnant sur des mois ou méme des
annges), fait donc partie de ces traitements.
Ces types de thérapie peuvent étre efficaces
par elles-mémes ou conjointement a la prise
de médicaments. Les récentes études sont
trés encourageantes quant a l'efficacité de
ces traitements. Le choix de son
thérapeute est trés important.

Notons en terminant que le cadre
d'une association comme [1ACFA (ou le
CPAFK, ndir) donne un support appréciable
aux adultes fibro-kystiques en permettant le
sentiment d'appartenance & un groupe de
gens vivant des expériences semblables aux
siennes, en mettant en contact des gens
possédant ['habileté de converser aisément
des difficultés de la vie. Le fait de partager
une expérience commune, la camaraderie et
le support bienveillant que les membres du
groupe s'offrent les uns les autres sont des
moyens significatifs pour combattre les
difficultés  émotionnelles qu'apporte
I'expérience de vivre avec la fibrose kystique.

IACFA Newsletter, no 27, juin 1991.
traduction de Steve Noél

Noubliez pas :

Accepter ile “don
dorganes, cest opter pour
la vie aprés la mort !

Dites-le a vos amis.
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LA RECHERCHE N FIBROSE KYSTIQUE - 1993
DIS DAS DE GEANT

par André Cantin, MD
CHUS.
Drésident du &ouscomité
de la recherche (FCFK)

ffectivement, la recherche
en fibrose kystique conti-
nue d'avancer a pas de
géants en 1993. Les
connaissances fondamen-
tales du défaut causant la
fibrose kystigue sont utili-
sées trés rapidement afin
de développer des thérapies utilisables en
cliniqgue. Le domaine le plus remarquable de
développement de recherche en fibrose
kystique depuis les quatre derniers mois est
celui de la thérapie génique.

La thérapie génique vise & corriger le
défaut fondamental responsable de la fibrose
kystique. Il y avait, en janvier 18393, trois
groupes Américains qui avaient recu l'appro-
bation du comité de révision de |'éthique
meédicale pour débuter des expériences de
thérapie genique chez des patients porteurs
de fibrose kystiqgue. Depuis ce temps, le
nombre de groupes ayant choisi la thérapie
géniqgue comme domaine de recherche en
fibrose kystique est sans cesse croissant.
Nous apprenions tout récemment que le
docteur Crystal, anciennement du National
Institutes of Health et qui travaille maintenant
a I'Université Cornell a New York, venait tout

juste d'administrer, pour la premiére fois, le
gene CFTR normal chez un patient souffrant
de fibrose kystique. Selon le docteur Crystal,
cette thérapie fut trés bien tolérée par le
patient, sans aucun effet secondaire, mais il
est encore trop t8t pour savoir & quel point
la correction du défaut fondamental fut
efficace.

Si nous nous fions aux données chez
I'animal, l'approche utilisée par le docteur
Crystal chez les patients porteurs de fibrose
kystigue pourrait s'avérer relativement effi-
cace. En effet, plusieurs chercheurs ont
demontré gue la stratégie utilisée pour trans-
férer le géne normal dans les cellules pulmo-
naires de patients porteurs de fibrose kysti-
que est efficace (in vitro) et non toxique (chez
I'animal). Cette stratégie comprend l'inser-
tion du géne normal dans un virus atténué
dont le bagage génétique fut préalablement
retiré. Ce virus modifié est ensuite adminis-
tré aux voies aériennes par aérosols pour
qu'il infecte les cellules épithéliales de la
surface de tout I'arbre respiratoire. Une fois
les cellules infectées par ce virus modifié, le
gene CFTR normal est incorporé dans le
bagage génétique des cellules épithéliales et
il commence a générer des canaux de chlore
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au fonctionnement normal. Plusieurs grou-
pes ont démontré l'efficacité de cette mé-
thode chez les souris.

Il y a, par contre, des difficultés poten-
tielles & utiliser un virus comme moyen d'in-
sertion du géne normal dans les poumons de
patients fibro-kystigues. La plus grande
crainte des chercheurs est gu'une partie du
bagage génétique viral restant puisse s'incor-
porer dans le bagage génétique du patient et
causer des réactions indésirables. Il n'y a
aucune évidence d'un tel probléme chez
lanimal, mais cette possibilité est trop
sérieuse pour la négliger.

Il y a un groupe de chercheurs anglais,
a Cambridge au Royaume-Uni, qui a adopté
une stratégie de transfert du géne évitant
I'utilisation de virus. lls ont inséré le géne
CFTR normal dans de petites gouttelettes de
graisse appelées liposomes. En aérosolisant
ces liposomes dans les voies respiratoires de
souris fibro-kystiques, ils ont réussi a faire
incorporer le gene CFTR normal dans les
cellules épithéliales respiratoires et a corni-
ger le défaut de sécrétion du chlore. |l est
donc possible d'envisager une thérapie géni-
gue qui ne nécessiterait pas I'utilisation d'un
vecteur viral.

Malgré toutes ces nouvelles trés encou-
rageantes, la thérapie génique est toujours
dans son enfance et il faudra sOrement
attendre quelques années avant gque cette
thérapie ne puisse étre appliquée chez des
patients de fagon courante. En attendant, il
y a d'autres approches thérapeutiques sous
investigation. Ces approches comprennent la
manipulation pharmacologique du CFTR fibro-
kystique. Récemment, le docteur Christine
Bear de I'Université de Toronto, a démontré
gue la molécule CFTR fibro-kystique fonc-
tionne tout & fait normalement et gue le
defaut chez les patients fibro-kystiques n'est
pas un mauvais fonctionnement du canal du
chlore, mais pluttt une absence d'expression
de ce canal dans les membranes de cellules
épithéliales. Cette observation fondamentale
ouvre maintenant la voie a la recherche de
médicaments pouvant faire déplacer le canal
fibro-kystique vers la surface membranaire

des cellules épithéliales. Si des moyens
pharmacologiques réussissaient a faire
migrer cette protéine au bon endrait, les
cellules fibro-kystiques auraient, a toutes fins
pratiques, une fonction de transport du
chlore normale. D'autres chercheurs ont
d'ailleurs démontré que le froid peut réussir
a faire déplacer la molécule CFTR fibro-kysti-
que vers la surface cellulaire. |l est toutefois
impossible de refroidir les bronches chez des
patients pour corriger ce défaut; néanmoins
cette expérience donne I'espoir de trouver un
produit pharmacologique qui puisse avoir ce
méme effet chez des patients.

Comme vous pouwez le constater, les
recherches en fibrose kystique sont mainte-
nant axées sur la correction du défaut fonda-
mental ayant causé cette maladie. Plusieurs
se posent la question de savoair s'il est trop
tard pour les adultes et enfants qui ont déja
des dommages pulmonaires pour bénéficier
d'une correction du défaut fondamental.
Bien qu'il y ait des dommages respiratoires
irréversibles, il est certain gu'une correction
du défaut fondamental chez tous les patients
serait le moyen le plus efficace pour freiner
la détérioration progressive de la fonction
pulmonaire. Il y a donc beaucoup d'espoir
qu'une thérapie de correction du défaut
fondamental puisse aider tous les malades
atteints de cette maladie dans les années a
venir, De plus, plusieurs programmes de
recherches mains spectaculaires mais tres
importants se poursuivent pour tenter d'ame-
liorer la thérapie anti-bactérienne et ainsi
protéger les poumons contre les dommages
causés par linflammation.

La Fondation Canadienne de la fibrose
kystique informe réguliérement les directeurs
de clinique a travers le Canada des progres
réalisés en recherche dans la fibrose kysti-
que. Sivous désirez de plus amples informa-
tions sur ces développements, n'hésitez pas
a poser des questions aux médecins et aux
membres des cliniques de fibrose kystique a
travers le Québec et le Canada. Je suis
certain gu'ils se feront un plaisir d'en dis-
cuter avec vous.
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Ju' 22 ane et suis alleint de fibrose

time, Ue me considere en borne faﬁm,
e fuis régalierement du spart et sule rare-

wext hospitadise, A luniversite o jétude,
nous sommes souvent soflieitis par . Crois
/Paa;e pour donner de notie sang. Paf.??'a &
faire sane oraite? Lt conblen de fois par
année

La réponse est non pour la
plupart des personnes fibro-kystiques.
De fait I'exigence premiére pour un don
de sang est que le donneur soit en
bonne santé.

D’une part, il ne faut pas que le
sang donné puisse causer des
problémes de santé au receveur. Les
personnes fibro-kystiques en age de
donner du sang sont pour la plupart
infectées de fagon chronique au niveau
de leurs bronches. La possibilité que
des bactéries puissent se retrouver
dans le sang a un moment donné n’est
pas négligeable. Or le sang contenant
des bactéries pourrait causer une infec-
tion chez le receveur. Par ailleurs les
patients fibro-kystiques prennent de
facon fréquente des antibiotiques qui
se retrouvent bien entendu dans le
sang. Or le receveur pourrait étre aller-
gique a I'un de ces antibiotiques et
développer une réaction suite a une
transfusion sanguine.

D’autre part la majorité des
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pAR DR Michel Ruel
C.H.U.L.

personnes fibro-Kystiques ont un
probléme de malabsorption d’origine
pancréatique qui est traitée par les
enzymes ainsi que les suppléments
vitaminés et nutritionnels; méme si les
problémes d'anémie ne sont pas
fréquents en raison de ces traitements,
on retrouve toutefois assez fréquem-
ment des réserves de fer diminuées.
Ceci pourrait étre accentué avec les
dons de sang et causer de véritables
anémies.

Compte tenu de ces explications,
les seuls donneurs fibro-Kystiques qui
pourraient se qualifier sont ceux qui
sont atteints d’'une forme trés mineure
de la maladie: ils ne nécessitent pas
d’enzymes pancréatiques ni de supplé-
ments nutritionnels; ils ont peu ou pas
de bronchiectasies, ne prennent des
antibiotiques qu’au besoin et ne
doivent pas en avoir pris 72 heures
avant de donner du sang.

L’AMOUR A BOUT DE SOUFFLE

Juste aart dwoie we refatin semelle, je
//‘@Jé{f du mr&‘ﬁ/ff}r’ pour e &

bronehes et ainsi wérter de lousser., fMasie
/’&f‘ VA gue o ventoliy powvart avoi des fﬁ[ztf
Kefastes, an de ces problemes étant des
m{aﬁamm Mhy«e‘ﬂ Le ventolix me fait
{é/d trembler, Purrait-rt & avoir des /‘I:?faéd’
ars mor cas de fajve usage de ventolly avant
wne relatin sewuelle’
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La raison pour laquelle Ile
Ventolin est prescrit chez les personnes
fibro-kystiques est qu’il existe chez plus
de la moitié de celles-ci une hyper-
réactivité bronchique qui peut toutefois
varier dans le temps. L’hyperreactivité
bronchique, qu’on retrouve aussi chez
tous les asthmatiques, peut se définir
comme une trop grande sensibilité des
bronches qui ameéne celles-ci a réagir
de facon excessive devant différents
stimuli. L’une de ces fagons de réagir
se nomme le bronchospasme: une
contraction du muscle qui entoure la
bronche réduisant ainsi son calibre. Le
Ventolin est un médicament broncho-
dilatateur: il prévient la contraction et
améne la dilatation du muscle
bronchique ce qui garde la bronche
«ouverte». Par ailleurs, parmi les stimuli
qui peuvent amener les bronches a
réagir de fagon excessive, on peut citer
les allergénes, les irritants non spéci-
fiques (odeurs fortes, fumée de ciga-
rette), les infections respiratoires et
également l'exercice. Considérant ce
demier stimulus, on sait que le
bronchospasme provoqué par l'effort
physique peut étre prévenu par le
Ventolin lorsqu’on le prend 15-20
minutes avant I'exercice.

Compte tenu de ces données, la
personne fibro-kystique qui présenterait
une hyperréactivité bronchique qui se
manifesterait suite a 1'effort physique,
pourrait bénéficier de la prise de
Ventolin avant I'effort physique (<amou-
reux» ou sportif)! L‘aérosoldoseur
apparaitrait alors plus approprié que le
nébulisateur. Les traitements peuvent
étre répétés mais doivent étre espaceés
d’environ 6 heures. Le recours aux
dispositifs utilisant une poudre de
Ventolin (Rotocaps-Ventodisk) est tout
aussi efficace et demande moins de
coordination. D’autres médicaments de
la méme classe, tels que Berotec,
Bricanyl et ProAir peuvent étre égale-
ment utilisés.

Quant aux effets secondaires du
Ventolin (et des autres médicaments de
la méme classe), ils se limitent en
général 4 un tremblement des extré-
mités et a la tachycardie (accélération
du rythme cardiaque). Ces effets
secondaires sont bénins et peuvent étre
éliminés en diminuant la dose et en
évitant de répéter les doses a inter-
valles trop rapprochés.

«Bon exercice I»

International Association
of Cystic Fibrosis Adults

— SVB/€té 1993, No 17
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Lettre anonyme

Je me suis enfin jetée a l'eau :
j'écris pour votre revue, qui est aussi un
peu la mienne quand j'y songe parfois. Je
bois I'eau informée pour comprendre. Pour
comprendre.

Je n'ai pas envie de commencer
par le schéma habituel, ce carcan des
maladies grédce auxquelles on s'attribue
une «victimisation» sans sursis. Car,
pourtant, vous le savez déja, j'ai une
étiquette sociale : je suis f-k. Je dis bien
une étiquette sociale, car au fond, f.-k. ou
pas fk., je suis un décalque humain, muni
de supra-organes, pas toujours a toute
épreuve.

Vous brilez de savoir quand jai
appris mon diagnostic ? Eh bien, c'est a
I'age de 16 ans, I'dge ol l'on sait que
toutes les promesses d'avenir
hypergonflées a I'hélium vont bientdt
redescendre pour que l'on puisse les
attraper. (Ca fait partie du cirque...
humain !

En fait, vous devez vous demander
qui je suis. Je ne participe pas aux activités
pour personnes f-k., ni aux levées de fond;
je n'ai pas acheté ni vendu de billets pour
gagner la voiture de Céline Dion; je n'ai &té
hospitalisée qu'une seule fois; je ne connais
personnes f-k; et j'ai choisi qu'il en soit
ainsi.

Je pourrais aussi vous dire que je
suis contre le don d'organe (prolongement
illusoire de la vie), que si un reméde pour
guérir la fibrose existait, je le prendrais

On m'a mis de la Poudre dans les yeux.
J'ai compris que cette Poudre était magique.

seulement pour le cdté pratique (une vie
sans medicaments, la liberté accrue), pas
pour vivre plus longtemps. Je vis tel quel.
A ceux qui sont en santé je dis :
«Merveilleux » A ceux qui sont malades, je
dis : «Apprenez ceci ! Je ne me classe
dans aucune catégorie, fibro-kystique-
caucasienne-québécoise-myope-taureau-
ascendant-gémaux. Foutaises que tout
cela ! Sans importance, réellement.»

IL FAUT DES GENS MALADES, QUI
MOURRONT PLUS TOT, POUR ASSURER LE
ROULEMENT DE LA VIE HUMAINE. A
CHAGQUE INSTANT, IL Y A QUELQU'UN QUI
MEURT ET QUELQU'UN QUI NAIT. L'ON
DOIT NATRE ET L'ON DOIT MOURIR POUR
QUE L'ENGRENAGE CONTINUE. PEU
IMPORTE L'AGE. C'EST COMME GA. TOUT
SIMPLEMENT.

La société refoule la mort dans le
creux le plus profond de ses maux. |l faut
la vaincre a tout prix, il faut tout guérir,
méme l'alzheimer qui touche les gens de
80 ans et plus (quel % de la population 1),
parce qu'il faut vivre jusqu'a 100 ans. Et
méme & 100 ans, ce ne sera pas assez.
Il faut devenir éternel : c'est le but de la
science - CONTROLER TOUT (une vraie
dictature de génes récessifs).

Enfin, c'est un choix personnel. Je
ne me bats pas contre les maladies, contre
la mort, contre ce qui fait partie intégrante
de la vie.

Avez-vous pensé que vous pourriez
contracter le virus du sida ou celui de la
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méningite, (si vous avez moins de 20 ans)
en plus de votre fk. ? Que vous n'étes pas
a l'abri du cancer (ex. de la prostate, du
sein ) ? Que vous pourriez devenir
paralysé, aveugle, schizophréne, etc.. Que
nous ne sommes a |'abri de rien, ni vous, ni
moi, ni personne. Quoiqu'il arrive nous
allons mourir un jour, comme il se doit.
C'est la tradition. Dites-donc a vos amis
que I'épargne retraite (REER) n'assure pas
la vieillesse, si vous ne l'avez pas déja fait.

Je proteste contre le courant actuel
qui veut que les sudations salées
commandent la piti&é des gens «normaux».
Ben oui, j'ai les poumaons «fibrosément
enkystés», pis aprés ? C'est pas la fin du
monde (ma mort n'arrétera pas le fil du
temps) et c'est SURTOUT pas une raison
pour devenir la star d'un saoir d'un téléthon
mercantile avec son espoir fast-food. C'est
pas non plus une raison pour se faire
appeler «fibro-kystique» plutét que Martin
ou Manon ! |l faut refuser tout ce show-
business qu'lLS veulent faire de la maladie.

Une derniere chose, quand je vais
mourir (??7), j'espére ne pas &tre au rang
des portés disparus dans SVB ou dans
Amicalement vétre. Pas plus que je ne
voudrais que mon nom apparaisse dans la
chronique «décés» de La Presse. C'est une
question d'éthique personnelle. Je trouve
que cette tendance a un golt amer de
sensationnalisme & outrance.

En guise de trépas, voici une petite
citation (vague prétention aux «Coups de
plume» de Christian Auclair)...

avec tes yeux de pancréas amputé

avec tes yeux d'appendicite

avec tes yeux d'avortements

avec tes yeux d'ovaires enlevés

avec tes yeux d'électrochocs

avec tes yeux de lobaotomie

avec tes yeux de divorcée

avec tes yeux coups de sang

avec tes yeux solitaires

8VEC tes yeux

avec tes yeux

avec ta Mort couverte de Fleurs'

... couverte de Fleurs intestinales.

1. Allen Ginsberg, Howl, pp.127-1289, trad. J.J. Lebel.

Cette revue est produite grace :

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

- Au Centre d’orientation professionnelle et d’aide psycholo-
gique du Québec Enr. (COPAP)

* Le CPAFK est un organisme 4 but non lucratif financé par la Fondation canadienne de la fibrose
kystique (FCFK), par le biais de I'’Association québécoise de la fibrose kystique (AQFK).
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Cette chronique est pour vous ! Vous pouvez nous adresser des questions de tout
ordre, sur tous les sujets. N'oubliez pas que les questions qui vous hantent peuvent aussi
intéresser les autres. Encore une fois, nous vous rappelons que I'anonymat est respecté.
Ecrivez au «629», rue du Prince-Arthur, Ouest, Montréal (H2X 1T9). Vos désirs ...

LA REGIE DES RENTES

Jo' 32 we et /s v ﬁﬂﬁm e,
souserit & ta fige des rentes du Luébec do 7954
a 1990. Ju ité binéfiinive do {Assurarce
M’me& 7 an. fiprés, pe we euis point d t liste
des assictis sociawe,  Mon étab do santé est
actuellewent tris précuive, 1 moine de subie ate
leanspbantation pubhonaive, won widecin est d avi
e jo ne porrd jamais /%f travaitler,
Foarrier-vone we dive” & Jo Suk éﬁ}n’% i 4
Kigio des rentes do Québes? 7 ‘o quelle
devrait-btre fa contribution de to Rigie? Do
y déclurer mes pans au Blen-itre cocial?

Vous pouvez avoir droit a la rente
d’invalidité si vous étes déclaré invalide
par la Régie des rentes du Québec et si
vous avez suffisamment cotisé au
Régime des rentes.

Comme vous étes agé de moins de
60 ans, vous pouvez étre déclaré
invalide si la Régie juge que votre état
de santé vous empéche d’exercer tout
travail réemunérateur et si votre incapa-
cité doit durer indéfiniment. Il s’agit ici
d’une invalidité grave et prolongée que
nous pouvons assimiler a une invalidité
totale et permanente. Les conditions
sont toutefois plus souples pour les
cotisants dont I'age varie entre 60 et 65
ans. La Régie déterminera si vous étes
invalide en se basant sur le rapport
meédical que doit remplir votre médecin
traitant. Ce rapport est contenu dans le

formulaire de demande que vous pou-
vez trouver dans les Caisses Desjardins
et dans les bureaux de la Régie.

D’autre part, pour avoir droit a la
rente d’invalidité, il vous faut:

1) avoir cotisé pour le tiers des

années comprises dans votre

période cotisable, et

2) avoir cotisé pour cinq années

au cours des dix derniéres années

de la période cotisable, ce qui

correspond habituellement aux dix

années précédant le paiement de

la rente.

Comme vous €tes agé de 32 ans,
votre période cotisable est de 15 ans,
soit la période de 18 ans a 32 ans, etle
nombre d’années requis est le tiers de
15, soit cinq. Vous répondez donc a la
premiére exigence puisque vous avez
cotisé au Régime de 1984 a 1990, soit
sept ans, alors que la loi n'exige que
cinq années.

Vous répondez également a la
deuxiéme condition physique puisque
vous avez cotisé plus de cinqg ans
depuis 1984 qui est la premiére des dix
derniéres années de votre période
cotisable.

Si vous étes déclaré invalide par la
Régie, vous pourriez donc avoir droit a
Ia rente d’invalidité. Le montant
payable en 1993 est constitué d'une
tranche uniforme de 312.33$ par mois
et d'une somme qui varie en fonction
des gains de travail inscrits au nom du
cotisant. Cette derniére somme, qui
peut atteindre 500,52% par mois,
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représente 75% de la rente de retraite
qu’aurait pu recevoir la personne
invalide. La rente d’invalidité
maximum payable en 1993 est donc de
812.85%.

Comme vous n’avez pas cotisé au
maximum pour le nombre d’années
requis, soit environ 13 années (85%
des 15 années comprises de votre
période cotisable), vous ne pourriez
avoir droit au maximum de la rente.

Par ailleurs, veuillez noter que le
montant de sécurité du revenu (aide
sociale) que vous recevez sera réduit
de la somme de la rente d’invalidité qui
vous serait payable. Par exemple, si
vous avez droit a 600% de sécurité du
revenu et qu'une rente d’invalidité de
500% vous est versée par la Régie des
rentes, vous recevrez alors 100$ de
sécurité du revenu, soit la différence
entre 600% et 500%.

Notez enfin que les conditions
d'attribution de Ia rente d’invalidité sont
plus souples a compter de 60 ans.
Pour étre déclaré invalide, il faut alors
ne plus étre capable de faire son travail
habituel, pourvu d’avoir cessé de faire
ce travail en raison de son état de san-
té. De plus, il n'est pas nécessaire
d’avoir cotisé cinq ans dans les dix
demiéres années.

J’espére, Monsieur, que ces
renseignements vous seront utiles.

Normand Trottier
Agent d’information
Régie des rentes du Québec

L’ESPERANCE DE VIE

5753 sue atbeint de fibrose Kyctiue, ¥ purait gue
cest grave, Toal bo monde dit que «e&pe%me
do pion et do 30 wne, Letce que ga veat dive

7«3 30 ans ma vie, va ét}‘e/aﬂw q;#e’aﬁé 7 Ju

auss/  extlenda }/ erpression  weurme  médiaxes,
Frarrrez-vous w expliquer ces dew expressing.

Les termes «espérance de vie» et
«survie médiane» sont souvent
employés I'un pour l'autre parce que
les deux expressions représentent des
estimations d’une valeur moyenne de
durée de la vie. Cependant, les deux
chiffres sont obtenus de différents
moyens, et la «survie médiane» est le
meilleur indicateur en rapport a la
fibrose Kkystique.

L’'«espérance de vie» référe a la
durée moyenne de la vie. Pour arriver
a ce chiffre, il est nécessaire d’avoir
une bonne idée des durées de survie
les plus longues probables dans une
population. Conséquemment, I'espé-
rance de vie est souvent calculée pour
des populations nombreuses et stables
comme la population du Canada, ou
pour des groupes de maladie ou le
temps de survie a partir du diagnostic
Jjusqu’au décés est court. Ce chiffre ne
peut pas €tre calculé pour la population
f.k. parce que la survie augmente en-
core et nous ne savons pas oll s’arréte-
ront les limites.

La «survie médiane» spécifie I’age
au-dela duquel 50% de la population en
question pourrait prévoir de survivre.
Ce calcul n“exige aucune connaissance
ou supposition au sujet de la survie la
plus longue. L’age de survie médiane
pour la fibrose Kystique est plutot basé
sur les taux de décés courants, calculés
pour chaque année d’age. Si ces taux
de déces continuent de diminuer, 1’age
de survie médiane courant d‘environ
trente ans sera une sous-estimation de
la survie future.

II est important de souligner que ni
I'espérance de vie ni la survie médiane
ne référent a une limite supérieure ou
maximum, mais plutdt & une moyenne
ou a une évaluation moyenne de survie,

Cathleen Morrisson
Directrice exécutive
FCFK
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Sous-comiTe (SCIBPSM) ET CLSC

Afin d'avoir une idée plus juste des
services qu'offrent ou que pourraient offrir
les CLSC de la grande région métropalitaine
en matiére de soins a domicile, le Sous-
comité d'investigation des besoins psycho-
socio-médicaux du CPAFK a adressé un
guestionnaire a chacun des 62 CLSC
concernés. Les données recueillies vont
permettre d'avoir une meilleure idée des
services que les adultes fibro-kystiques
peuvent espérer des CLSC dans le contexte
de l'antibiothérapie & domicile. Le Sous-
comité pourra mieux orienter son action pour
améliorer la qualité des soins a domicile. De
plus, cette enquéte permettra au CPAFK de
soumettre des recommandations a
differentes instances afin d'accroitre la
qualité des soins aux adultes fibro-kystiques
qui désirent avoir leur antibiothérapie
intraveineuse a domicile. Les résultats de
cette enguéte seront communiqués aux
adultes fibro-kystiques dans le prochain
numéro de Santé Vous Bien.

REUNION DU CPAFK

Le 24 avril dernier se tenait la
réunion annuelle du CPAFK. Au cours de
cette réunion se sont tenues les élections du
conseil exécutif du CPAFK. Les affaires

courantes du CPAFK y ont été traitées. Pour
la partie informative de la réunion, les
docteurs Gilles L'Amoureux et Previn Patel
ont présenté un exposé sur le dépistage
génétique chez les porteurs.

Les docteurs L'Amoureux et Patel
travailent pour ['Hopital Bellechasse et
I'Institut Armand Frappier et sont a mettre
au point un service de dépistage privé pour
les individus qui désirent vérifier s'ils sont
porteurs ou non de la fibrose kystigue.

REPRESENTATION QUEBECOISE - IACFA

Le CPAFK cherche actuellement & se
tailer une place au sein de [IACFA
(organisation internationale regroupant des
adultes fibro-kystiques de différents pays
touchés par la fibrose kystique). Malgré les
résistances du Groupe des adultes fibro-
kystiques de la Fondation canadienne de la
fibrose kystique, le CPAFK prévoit un
aboutissement heureux de ce dossier d'ici
peu.

A LA RECHERCHE D'UN EMPLOI

Vous croyez aux miracles? Non!
Nous non plus! Pourtant, il semblerait que
l'organisme AIM CROIT (1760 rue Poirier,
Ville St-Laurent, H4L 1J5) réussit des
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exploits dans le placement des personnes
handicapées. Vous pouvez vous adresser a
cet organisme si, et seulement si, vous
habitez sur I'lle de Montréal. Pour rejoindre
un conseiller en emploi de cet organisme,
téléphonez au (514) 744-2844. Et si le
miracle était pour vous!

TESTS DE DEPISTAGE GENETIQUE

Les connaissances actuelles en géné-
tique permettent maintenant de dépister les
porteurs du géne de la fibrose kystique. En
d'autres mots, il est possible a vos proches
(frére, soeur, cousin, cousine, beau-frére,
belle-soeur, oncle, tante, canjoint, conjointe)
de savoir s'ils sont porteurs du gene de la
fibrose kystique.

Le test de dépistage se fait & partir
d'un échantillon de sang et permet d'identifier
dans une proportion de S0% les porteurs du
gene de la fibrose kystigue.

Il est possible de bénéficier de ce
service a travers le réseau public ou privé.

Si le demandeur désire emprunter le
réseau public, il lui faut adresser sa demande
au généticien ou conseiller génétigque de son
Centre hospitalier. S'il juge la demande a
propos, il procédera & un prélevement
sanguin. L'échantillon sera expédié a I'Hopital
pour enfants de Maontréal pour fin d'analyse.
Pour les cas prioritaires (Exemple: femmes
enceintes), I'attente des résultats peut &tre
d'une durée de 3 semaines. Pour les autres
cas, on parle d'un temps d'attente de 6 a B
semaines. Ce service est couvert par
I'Assurance-maladie du Québec.

Si le demandeur désire passer par le
réseau privé, il lui faut adresser directement
sa demande a |'entreprise impliquée dans ce
genre d'activite. A notre connaissance, il
existe pour le moment —au Québec du moins-
- une seule entreprise privée spécialisée dans
ce type de service. Les colts pour un test
de dépistage gravitent autour de 200%.
Dans la mesure ol le médecin de famille
recommande a son patient de passer un tel
test, certaines compagnies d'assurance

accepteraient d'en défrayer les colts. Le
délai d'attente entre le moment de la prise
de sang et la divulgation des résultats est,
nous dit-on, de moins d'une semaine.

Pour linstant, le CPAFK n'a pas de
données disponibles pour apprécier la qualité
des services et la fiabilité des résultats du
réseau privé par rapport au réseau public.

En tant qu'organe d'information,
Santé Vous bien a le devoir de vous informer
des services dispanibles sur le marché. Ceci
ne l'empéche pas d'inviter le lecteur a
s'arréter sur les enjeux réels entourant le
dépistage génétigue. A cet égard, nous vous
invitons & reprendre la lecture d'un article
produit par madame Isabelle Panisset (Santé
Vous Bien, Juin 1992, no 15, pp 10-13)
dont le titre est le suivant : «Le dépistage des
porteurs: aspects socio-juridigues et
éthiques».

Pour de plus amples informations,
n'hésitez pas a nous contacter au (514)
288-3157.

CENTRE PROVENCAL POUR LA
MUCOVISCIDOSE

Le Centre Provencal pour la
Mucaviscidose (CPM) enrichit I'univers de la
fibrose kystigue d'un tout nouveau journal.
Pour ceux et celles qui ne le connaissent pas,
le CPM est un organisme Francais dont le
mandat est de promouvoir l'insertion sociale
et professionnelle des jeunes adultes atteints
de fibrose-kystique de la région PACA (Sud de
la France). Cet organisme a été créé en
1887. Le premier numéro (juillet 18993) est
d'excellente qualité et témoigne du
dynamisme de l'équipe rédactionnelle. Le
CPAFK et l'équipe de SVB ne peuvent que
saluer avec enthousiasme cette nouvelle
initiative Francaise. Nous en avons guelques
exemplaires a nos bureaux, pour le consulter
ou en avoir une copie, écrivez-nous (629, rue
du Prince-Arthur, Ouest, Montréal, H2X 1T3)
ou bien donnez-nous un coup de fil au (514)
288-3157. Nous acceptons les frais
d'interurbain.
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EXPOSITION PHOTO-DIAPO

Du 8 septembre au 3 octobre
prochain se tient une exposition photo-diapo
a la Maison de la culture Marie-Uguay.
MarcEric Desmarais fait partie des
exposants; rappelons qu'il est un des 2
représentants des adultes f-k. de I'Hotel-Dieu
de Montréal et de I'Hopital Ste-Justine.

LA LETTRE AUX ADULTES MUCOS

Depuis quelques années, le Groupe
des Adultes de |'Association Francaise de
lutte contre la mucoviscidose (AFLM) publie
une excellente revue destinée aux adultes
mucoviscidosiques frangais. La Lettre aux
adultes mucos est publiée 3 fois par année.
Sivous désirez vous y-abonner, adressezvaus
directement au CPAFK en composant le
(514) 288-3157.

SPORT ET NUTRITION

Le Conseil canadien des sciences et
de la médecine du sport vient de publier un
manuel s'adressant spécifiguement a ceux et
celles qui se préoccupent de leur
performance athlétigue. Ce manuel intitulé
Sport et nutrition pour les athlétes du
Canada aborde le théme du sport et de la
nutrition dans un langage simple et efficace.
Les auteurs offrent au lecteur un document
aére, humoristique et intelligemment illustré.
Ce petit bijou renferme plein de petits tests
pour éprouver VoS connaissances en
nutrition. De plus, il offre de nombreux
conseils pratiques pour permettre & votre
corps de donner sa pleine performance dans
un contexte nutritionnel adéquat.

Pour vous procurer un exemplaire de
ce précieux document, vous devez adresser
votre demande au Conseil canadien des
sciences et de la médecine du sport, (1600,
promenade James-Naismith, bureau 502,

Gloucester, ONTARIO, K1B 5N4] en
n'oubliant pas d'émettre un chégue de
21.35% (ce qui inclut la TPS et les frais de
manutention) a |'attention du
CCSMS,/Manuel SNAC.

Le Conseil utilise [I'humour pour
rendre la lecture de ce document encore
plus agréable.

CHARTE

La charte du Comité provincial des
adultes fibro-kystigues est un document
public. En tout temps, sur demande, vous
pouvez en obtenir une copie en vous
adressant au CPAFK (B29 rue du Prince-
Arthur Ouest, Montréal, H2X 1T9).

«CHROMOSOME 7>

C'est a regret que nous apprenons
que Chromosome 7 (revue publiée par les
adultes mucoviscidosiques Suisse) ne sera
plus publiee. Le CPAFK et I'équipe de Santé
Vous Bien félicite I'équipe de Chromosome 7
pour l'excellent travail accompli au cours de
ses 2 années de production. Avec la fin de
Chromosome 7, les adultes
mucoviscidosiques de la Suisse francophone
perdent un outil précieux d'information ainsi
qu'une occasion de se solidariser dans un
projet collectif de qualité.

CHANGEMENT D’ADRESSE

Si vous changez d'adresse, vous
devez nous en informer en composant le
(514) 288-3157 ou en nous écrivant au :
Comité provincial des adultes fibro-kystiques,
629, rue du Prince-Arthur Ouest, Montréal,
H2X 1TS.
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CEPACIA (COMMUNIQUE)

Au tout début du mois de mai, le
CPAFK a fait parvenir a tous les adultes fibro-
kystigues du Québec un communiqué dans
lequel il prend position par rapport a
I'attitude a adopter face au Pseudomonas
cepacia. Afin de nous assurer que le
message se soit bien rendu, nous repro-
duisons le contenu de ce communiqueé:

La contamination au Pseudomonas
Cepacia est I'objet de grandes
préoccupations pour le CPAFK.

Au cours de la derniére annee, le
CPAFK s'est longuement interrogé sur
l'attitude & adopter afin de réduire au
minimum les risques de propagation de la
bactérie entre personnes fibro-kystiques, tout
en évitant que les rares personnes
contaminées se retrouvent isolées ou
injustement traitées.

La question de «responsabilité civile»
préoccupe également le CPAFK. Dans quelle
mesure un organisme ou une institution
peuvent-ls &tre l'objet de poursuites
judiciaires advenant qu'un adulte fibro-
kystigue prétend avoir contracté le cepacia
dans le cadre d'une réunion ou d'une activité
mettant en présence des personnes
atteintes de fibrose kystigue?

Aprées avoir évalué difféerents
scénarios, le CPAFK s'est entendu sur une
approche qui priviégie ['éducation et le
respect d'autrui plutdt que la méfiance et
I'exclusion. En d'autres mots, le CPAFK joue
le risque de la «responsabhilité», de la
«conscience» et du «sens de l'autre». Dans
l'eétat actuel des choses, le CPAFK juge
inapproprié et excessif de suggérer aux
adultes f-k de ne pas se trouver en
présence d'une personne contaminée au
cepacia. De méme le CPAFK trouve
inadéquat d'obliger les adultes f-k. a signer
une décharge visant a réduire Ila
responsabilité civile des institutions et des
organismes initiatrices de réunions ou

d'événements sociaux.

Ceci dit, le CPAFK fait appel a la
générosité et au sens critique des adultes
f-k. du Québec en les invitant a travailler
dans le sens de leur sécurité et celle des
autres, en développant des habitudes
d'hygiene qui réduiront les risques de
contamination au Pseudomonas cepacia.
Ces mesures se résument a:

1 - Ne jamais tousser sans vous mettre la
main devant la bouche;

2 - Eviter les contacts intimes avec d'autres
personnes fibro-kystiques;

3 - Eviter les poignées de main,

4 - Bviter de vous retrouver avec d'autres
personnes f-k dans des endroits ol
I'espace est restreint ou mal aéré [par
exemple: automoaobile, chambre a
couchery);

5- Porter un masque lorsque gue vous
VOUS savez contaminé au cepacia et que
vous &tes ‘en présence de personnes
fibro-kystiques.

6 - Ne jamais porter & votre bouche un
contenant (verre, bouteille, tasse, etc.)
ou des ustensiles utilisés par une autre
personne fibro-kystigue;

7 - Prenez I'habitude de vous laver les
mains régulierement surtout lorsque
vous manipulez des objets utilisés par
d'autres personnes f-k.;

8 - Nejamais utiliser les équipements médi-
caux (nébulisateurs, seringues, tubu-
lures, etc.) appartenant a d'autres
personnes fibro-kystigues.

La contamination au cepacia est |'affaire
de tous et chacun. Il n'y a pas de honte ni
de gene & rappeler a vos amis(es) f-k les
régles d'hygiéne élémentaires & respecter
pour votre sécurité et la leur. Soyez le
gardien de votre corps et témoignez de
'affection que vous avez pour vos amis(es) f-
k en les incitant a la prudence. Ensemble,
dans un méme esprit, nous pouvons faire
mieux et plus.
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élecﬂons 1993

Conformément a l'article 2 des chapitres 2 et 3 de sa charte, le CPAFK a
renouvelé son conseil d’administration ainsi que son conseil exécuﬁf aprés un
mandat de deux ans, L'élection des représentants qui composent le conseil
d’administration s’est tenue au cours des premiers mois de 'année 1993, Les
membres de l'exécuﬁf ont été élus par les membres du conseil d’administration le

24 avril dernier lors de sa réunion annuelle. Voici le résultat de ces élections :

Conseil exécutif

Président

Vice—pwésideh’re

Secrétaire

Trésoriere

Représentant sur le Comitée
canadien

Conseillers spéciaux

Michel Paquej*i-e,
Dominique Cerutii
Mavrie-Josée Labbé
Chantal Germain

Roger Barnard (intérim)
Roger Barnard

Marc-Eric Desmarais

Conseil d’administration

Nicole Berthiaume-Gravelle
Michel paqueﬁe,

André Parent

Richard Godbout
Mavrie-Josée Labbé

André Lanciault

Domihiq ue Ceruth

C.H. Régional d’"Outacuis
C.H. de I'Nniversité Laval
C.H. WU. de Sherbrooke
Hatel-Dieu + Ste-Justine
Marc-Eric Desmarais

Réal Duchesne
Sfépkahie Wells

CHEST + Children’s Hospital
CH. de Chicoutimi
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