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Mes chers amis,

Au cours des derniers mois, votre Comité a €té trés occupé. La crise engendrée par l'annonce
gouvernementale d'abolir la circulaire «Malades sur pied» (permettant la distribution des medicaments a $2.00
la plr’:_es:_:ription) nous a amené A retrousser nos manches et 2 travailler d'arrache-pied pour la defense de VoS
INTERETS.

Tout d'abord, je vous rappelle que le 18 novembre, jai rencontré le ministre de la Santé d'alors, Marc-Yvan
Cété, en compagnie des représentants de 'Association québécoise de la fibrose kystique (AQFK). A la suite
de cette rencontre et de VOS PRESSIONS, le ministre a annoncé la création d'un comité qui étudierait les
modalités d'un nouveau programme d'accés aux médicaments pour les personnes fibro-kystiques.

Une premigre rencontre de ce comité de travail a eu lieu le 25 novembre derier. Le CPAFK y était
représenté par votre humble serviteur et Laval de Launiére, coordonnateur du CPAFK. Cette rencontre nous
a permis de jeter les bases dune structure de discussion et de prévoir une autre rencontre un mois plus tard.
Les représentants gouvernementaux nous ont demandé d'évaluer la capacité de payer des personnes fibro-
kystiques, afin d'établir une politique qui soit équitable.

Par la suite, Ia situation a beaucoup changé. D'autres groupes de personnes touchées par l'abolition de
la circulaire ont réussi & se faire entendre au ministére de la Santé. Un comité d'experts fut créé, afin d'établir
la capacité de payer de TOUTES les personnes touchées par I'abolition de la circulaire «Malades sur pied». De
plus, nous avons eu un changement de cabinet ministériel, donc un nouveau ministre de la Santé. La réunion
du comité spécifique 2 la fibrose kystique a été reportée au mois de mars.

Nous avons plutdt été invité & présenter notre point de vue au nouveau Comité d'experts. Afin d'assurer
une compléte défense de vos intéréts, votre Comité a élaboré, dans un temps record, une étude tragant le profil
socio-économique de l'adulte fibro-kystique québécois. Plus de 200 aduttes f.-k. sur les quelque 300 Québécois
ont &té interviewés. Ces réponses ont été compilées avec le support bénévole d'experts professionnels en
informatique. Cette étude assez éloquente, que nous avons présenté 2 la fin janvier, semble avoir touché les
responsables du Comité d'experts, mais nous n'avons pour linstant aucune réponse officielle concernant la
nouvelle politique qui sera établie. Dans le prochain numéro de SVB, nous vous présenterons les points saillants
de cette étude.

Pour terminer ce premier «Mot du président», je dois ajouter un demier élément, mais non le moindre.
Devant 'ampleur des défis qui nous attendent, entre autres les éventuelles coupures budgétaires dans I'ensemble
des programmes sociaux gouvernementaux, votre Comité provincial doit procéder & une révision de ses
ressources humaines et financitres. Les résultats de notre enquéte nous ont démontré la nécessité de
développer notre comité, il reste & nous doter des moyens d'y parvenir. Le conseil d'administration du CPAFK
g'est réuni en assemblée générale spéciale le 22 janvier 1994. Cette assemblée, qui passera sans aucun doute
3 Ihistoire du CPAFK, nous a amené & conclure & un renforcement de nos objectifs et de nos priorités. Des
résolutions y ont 6t¢ adoptées permettant & votre Comité provincial d'accroitre les services auxquels vous avez
droit. Dans le prochain «Mot du président», je vous ferai part de I'évolution de nos démarches.

D'ici 13, je vous souhaite une confortable fin d'hiver et un excellent printemps.

Miclel Paguette




Edetorial

Il y a un an, dans cet éditorial, j'écrivais
un mot ou deux sur la démocratie et la
nécessité, que dis4e, votre devoir d'aller élire vos
représentants de cliniques. Je ne sais pas Si
c'est mon texte qui vous a amené a élire des
représentants exceptionnels ou si mes paroles
ont stimulé les élus, mais laissez-moi vous dire
que le CPAFK a une équipe infernale. Je tenais
a le souligner publiquement. CA BOUGE AU
COMITE, le rythme est frénétique. Vous me
direz l'occasion fait le larron : en effet, les
décisions ministérielles ont de quoi faire frémir
les adultes fibro-kystiques.

Si vous trouvez qu'on l'a échappé belle,
ditesvous que les «problémes» ne font gue
commencer. Et je ne parle pas des Nordiques;
je parle de la situation politique et économique.
Le systéme de la santé colte cher, trés cher.
Le colt des médicaments, on n'en parlera pas.
Lorsque vous lisez la chronique Info-recherche,
vos poumons frémissent de joie et d'espérance,
mais sachez que les compagnies
pharmaceutiques pensent avant tout a leurs
profits. Les meédicaments de pointe coltent
cher, qui va payer? En Ontario, le
gouvernement a faili enlever les enzymes
digestives de la liste des médicaments. S'il est
déja difficile de conserver nos acquis, alors
imaginez les nouveaux médicaments que l'on
nous promet. Nous allons devoir nous battre
pour obtenir cette nouvelle pharmacopée.

Pour ceux qui lignorerais, «Nous»
désigne autant le lecteur que celui qui écrit,
autrement dit : moi et TOl |l ne s'agit pas
seulement d'élire des représentants pour gu'ils
se tuent a la défense de vos droits et que l'on
remplace lorsqu'ils sont mourants.

Pensezy !

Cniotian r¥wclair

Abonnement SVB

Adultes f.-k. (16 ans et +) Gratuit
Québec et Canada $10 \ an
Institution et a l'étranger $925 \ an

Pour vous abonner, envoyez-nous un
chéque au nom du Comité provincial des
adultes f.-k. (CPAFK). Postez-le a :

Abonnement S\VB
629, tue du Prince-Arthur, Ouest
Montréal (Québec), H2X 1T9

N’oubliez pas d'indiquer votre nom et vos
coordonnées (adresse et téléphone).
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hemoptysie

un mal obsScur ?

Propos recueillis par

Sréphanie Wells

Le docteur Jean-Guy Lapierre est pédiatre-
pneumologue a I’hopital Ste-Justine de Montréal; il
y est I'un des médecins responsables de la clinique
de fibrose Kkystique. Dans le cadre de cette
entre:vue, il a accepté de nous expliquer en quoi
cor151’ste au juste I'hémoptysie et quelles en sont les
conséquences pour une personne fibro-kystique.

SYB Docteur Lapierre,
pour ceux qui ne connaissent
pas ce terme, pouvezvous
nous donner une définition
précise de I'hémoptysie ?

Dr L'hémoptysie, c'est la
présence de sang dans les
expectorations.

SYB La réaction spon-
tanée des patients ayant des
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hémoptysies en est souvent
une d'angoisse. Est-ce
justifie ?

Dr Le danger de perdre
trop de sang par les
poumons est vraiment trés
léger. La premiére préoccu-
pation de la plupart des
gens, lorsqulils se voient
saigner d'un doigt ou d'une
coupure, est celleci: estce
que je vais perdre trop de
sang ? Dans le cas d'une
personne fibro-kystique qui

saigne dans ses poumons, il
est impossible de saigner au
point d'en perdre trop et de
perdre connaissance. La
guantité de sang dans le
corps humain étant d'environ
5 ou B litres, il est donc
impossible de perdre une
telle quantité en faisant des
hémoptysies. Les expectora-
tions sanglantes font évidem-
ment peur, mais le danger
de perdre trop de sang et
d'étre en menace pour sa vie
est tres faible. Lorsque le
patient saigne beaucoup
(100, 200 ou 300 ml par
jour, ce qui sont des
quantités non négligeables), il
peut sentir comme un
«barbotement» mais en réa-
lité, cela serait étonnant que
cela fasse un bouchon et que
cela I'empéche de respirer.
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SYB Quelles sont les
causes exactes de
I'hémoptysie ?

Dr Tout d'abord, il faut
mentionner qu'il y a des
causes d'hémoptysie chezles
fibro-kystiques, car ils ont des
facteurs prédisposants. |l
peut y avoir un mauvais
fonctionnement du foie chez
certains patients. Si le foie
est défectueux et présente
de la cirrhose, les produits
de synthése pour la
coagulation sont trop bas
dans le sang et ainsi, la
personne a le sang clair, elle
saigne facilement. Un des
facteurs prédisposant &
I'némoptysie est donc d'avoir
une défectuosité du foie. On
retrouve un deuxieme facteur
prédisposant: ce sont les
gens qui ont pris de |'aspirine
dans les jours précédents
fon sait que [I'aspirine
éclaircit le sang, donc rend
son écoulement plus facile)
Alors, un fibro-kystique qui a
une bonne grippe et qui, pour
se soulager, utilise de
l'aspirine plutdt que du
Tylenol, peut s'exposer a faire
des hémoptysies. [déalement,
guelgu'un qui a une fibrose
kystigue respiratoire
significative est mieux de ne
pas prendre de l'aspirine.
Maintenant, quant a la cause
d'hémoptysie chez un fibro-
kystique, c'est de l'infection
dans la bronche. L'infection
est toujours présente, mais
parfois elle s'aggrave et va
éroder lintérieur de Ila
bronche. A ce moment, elle
érode un petit vaisseau
sanguin qui se mettra &
saigner. Cela saignera tant

qu'il n'y aura pas un petit
caillot dans le vaisseau
sanguin; lorsque le caillot va
se former, le saignement
cessera.

SYB Quel type de
traitement requiert
I'hémoptysie ?

Dr Letraitementconsiste
généralement, lorsqulil y a
hémoptysie mineure ou
majeure, a intensifier la lutte
contre l'infection. Il faut & ce
moment porter plus
d'attention aux antibiotiques
recommandés par le
médecin. Si ceuxci étaient
bien pris et que I'hémoptysie
continue, il faut vérifier s'il
est nécessaire de changer
I'antibiotique pour un
deuxiéme. Lorsque le
médecin le désire, il peut
donner des antibiotiques
intraveineux, qui sont plus
puissants, afin de lutter
contre l'infection. Le premier
traitement est donc cette
lutte contre linfection. Le
deuxiéme est le repos: il est
essentiel que les patients
cessent d'stre super-actifs,
aient de bonnes heures de
sommeil, restent plus
calmes, en somme qu'ils ne
meénent pas une vie effrénée.
Ainsi, quand ils sont &
I'hopital et font beaucoup
d'hémoptysies, on leur
demande de se reposer. Le
troisieme traitement est, sila
personne a une faiblesse du
foie, d'administrer rapide-
ment de bonnes doses de
vitamine k celle<ci, prise par
la bouche, va permettre au
foie de synthétiser ou de

fabriquer davantage de
produits de coagulation, ceci
aidant les caillots & se
former. En résumé, la lutte
contre l'infection, le repos et
la vitamine k sont les bases
du traitement régulier des
hémoptysies.

SVB Quand doit-on avoir
recours a |'«embolisation» et
en quoi consiste cette
technique ?

Dr Le traitement des
hémoptysies compliquées,
c'est-a-dire qui ne répondent
pas & quelques jours
d'antibiotiques intraveineux,
au repos et a la vitamine k,
consiste alors en une
technique appelée
I'embolisation des artéres du
poumon. On les appelle les
artéres bronchiques car elles
permettent aux bronches de
se nourrir. Ce sont des
artéres trés petites, qui
originent tout proche du
coeur, de l'aorte et des
artéres intercostales, ces
artéres peuvent étre
canulées dans le laboratoire
d'hémodynamique, par un
radiologiste, a partir d'un
cathéter entré au niveau de
l'aine. Le cathéter ainsi entré,
le radiologiste voit ou il s'en
va sous écran cathodique:
doucement, il va passer son
cathéter jusqu'au niveau de
l'aorte et des artéres
intercostales, et va l'entrer
dans les artéres bronchiques
(il peut y en avoir plus qu'une
a droite et a gauche)
Lorsque ces artéres sont
bien identifiées, le
radiologiste peut les
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emboliser, c'est-a-dire
envoyer un matériel qui fait
comme un bouchon dans
l'artére bronchique, et
empéche que le sang
continue de couler dans
cette artére. Cela side ainsi
au caillot a8 se formerla ol
cela saignait dans la
bronchiectasie. C'est une
technique qui est nouvelle,
existante depuis plusieurs
années mais popularisée a
Montréal puis au Québec
depuis cing a dix ans. Les
personnes qui ont besocin de
cette technique y répondent
bien: en général, aprés
I'embolisation, ils vont cesser
de saigner. La procédure
dure de une a trois heures
car parfois, le radiologiste a
de la difficulté a trouver
l'origine des arteres
bronchiques. Une fois qu'elle
est située, il faut s'assurer
d'envoyer le matériel
d'embolisation uniguement
dans l'artere bronchigue.
C'est donc une technigque
sophistiquée, complexe, qui
nécessite de l'expertise et de
bons radiologistes, mais qui
donne de bons résultats.

SYB Y atil des effets

secondaires a la suite de
cette procédure ?

Dr Lorsque la personne a
été embolisée, elle aura mal
aux poumons pendant
guelques jours: la paroi du
poumon est légerement
douloureuse, ce qui rend le
mouvement respiratoire
inconfortable. Progressive-
ment, le malaise disparaitra
et la personne revient
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comme avant, aprés environ
trois jours.

SYB L'embolisation est-elle
une technigue fréquemment
pratiquée ?

Dr Avec une clientéle
pédiatrique de fibrose
kystigue, qui est
généralement moins malade
que les adultes, nous
procédons & une
embolisations environ une
fois par 18 ou 24 mois, dans
un hépital o il y a 275
enfants suivis. Il n'est donc
pas fréquent qu'on ait besoin
d'aller pratiquer une
embolisation. Il est & noter
gu'en terme de pourcentage,
environ 20% des adolescents
présentent des hémoptysies
au cours de leur adolescence
(et non pas par année).
Cependant, c'est plus
fréquent chez les adultes au
fil de leur maladie
respiratoire; si la maladie est
légére, les hémoptysies
seront peu frégquentes, alors
que lorsque la maladie est
plus avancée, cela peu
devenir assez fréquent.

SYB Est-ce que la
présence d'hémaptysies
constitue un véritable signe
de la dégradation de Ila
condition générale d'une
personne fibro-kystique ?

Dr Oui et non! Cela peut
laisser entendre que tout le
poumon est gravement
atteint, car [I'hémoptysie

signifie que le tissu
bronchique a été trés abime,
mais parfois, cela ne veut
pas nécessairement dire que
tout le poumon est malade.
Certains patients fibro-
kystiques ont seulement une
zone de leur poumon qui est
trés malade et le reste est
normal. Dans ces conditions,
la radiographie pulmonaire
est la meilleure facon de
savoir si les hémoptysies
viennent d'un seul secteur du
poumon ou de n'importe
quelle zone, les deux
poumons étant trés malades.
La réponse a votre question
est donc oui et non: oui, en
genéral, lorsque quelgu'un a
des hémoptysies, cela signifie
que sa maladie pulmonaire
est assez avancée de facon
diffuse. Non, parce que
parfois, certains malades ont
de trés beaux poumons sauf
une petite zone qui est trés
malade, et c'est uniquement
celle<ci qui saigne.

SYB Si un patient a des
hémoptysies, cela signifie-t-il
quil en aura toujours de
facon épisodique & l'avenir ?

Dr  Non, ceux qui ont des
hémoptysies qui ne se sont
pas compliquées, c'est-a-dire
qui ont répondu aux traite-
ments réguliers et conven-
tionnels, ne sont pas néces-
sairement les mémes qui
vont recommencer a faire
des hémaoptysies. Il y a des
gens qui vont en faire une
seule fois et qui n'en feront
plus par la suite.
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SYB Avezvous encore
recours & l'ablation d'une
partie du lobe du poumon
lorsque les hémoptysies ne
cessent pas malgré
I'embolisation ?

Dr Depuis l'existence de
I'embolisation, nous n'avons
pas eu besoin d'avoir recours
a des chirurgies de résection
en urgence pour arréter un
saignement. Régle générale,
I'expérience dans les autres
centres hospitaliers &tant la
méme qu'a Ste-Justine,
I'embolisation des arteres
bronchiques permet l'arrét
des saignements. Cette
technique prévient donc bien
la nécessité d'aller en
chirurgie. Il est certain que, si
la personne continue a
saigner, et ce au point ol il y
a toujours du sang, nous
allons chercher d'ou vient le
saignement, répéter une
deuxieme fois I'embolisation
et s'il y a un second échec,
nous procéderons & une
chirurgie. Cependant,

lace

Intemnational Association

I'existence de cette technique
de I'embolisation a permis de
reculer beaucoup la néces-
sité de faire des chirurgies
d'urgence.

SVB Quel est le type de
prévention nécessaire face a
I'hémoptysie ?

Dr Nous avons déja
mentionné d'éviter de
prendre de l'aspirine lorsque
I'on a la fibrose kystique avec
une atteinte respiratoire
significative, et éviter aussi
de prendre tout autre
médicament qui éclaircit le
sang. Si l'on est atteint du
foie, on doit prendre
régulierement la vitamine K
que le médecin recommande,
afin de permettre au foie de
continuer a fabriquer le
produit de la coagulation,
méme lorsqu'il est partiel-
lement atteint. Le troisieme
niveau de prévention consiste
en une prévention générale

Cystic Fibrosis Adults

face a l'ensemble de la
maladie, c'est-adire de se
soigner régulierement sur le
plan respiratoire.

SYB En terminant, auriez-
vous quelque chose &
ajouter ?

Dr Pour certaines
personnes, cela peut é&tre
trés affolant de présenter
des saignements: c'est un
rappel de l'existence de la
maladie. Inévitablement, la
personne est confrontée a
cette maladie mais lors
d'hémoptysies, la personne
est remise brusquement face
a cette réalité. Cest un
message que la maladie
respiratoire est toujours la et
qu'elle veut continuer a
progresser; cela exige donc
de la personne victime a
porter encore davantage
attention a sa santé
respiratoire.
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ENTREE PAR EFFRACTION
une bactérie en mal d'amour

paR Myriam De Glerc

epacia, ca vous dit
quelque chose ? J'ai
k, . réflechi  longuement
avant de vous entre-
tenir de la place que
cette bactérie, au joli

nom, occupe dans ma vie depuis plus d'un
an.

Ma petite histoire a des allures de
Roméo et Juliette. N'allez pas croire que
je cherche a jouer la vedette ou a vous
faire pleurer avec le drame de ma vie. En
fait, je n'ai aucune arriére penseée, tout ce
que je veux, c'est vous faire bénéficier de
mon expérience. Allons-y donc!

Il y a de ¢ca un an, alors que j'étais
hospitalisée pour une toilette bronchigue,
des circonstances particulieres m'ont
mise en présence d'un merveilleux jeune
homme exceptionnellement sympatique,
exceptionnellement sensible, exception-
nellement.. Le coup de foudre, quoi !
J'étais la premiére étonnée de l'effet qu'il
produisait sur maoi.

Notre relation vient a peine de
prendre son envol et voila que j'apprends
que Luc-Alexandre, mon prince charmant,

a le cepacia. Au méme moment, débute
une campagne visant a informer les
personnes atteintes de fibrose kystique
des dangers entourant la contamination
au cepacia. C'est la panique générale.
Parents, amis, médecins, tous remettent
en question notre relation, nous avouent
leur anxiété et nous couvrent de recom-
mandations. On craint que je ne contracte
le cepacia. La pression pour que cesse
notre relation est telle que j'apprends a
mentir. Je développe mille stratagemes
pour réussir a le rencontrer sans éveiller
de doutes chez mes proches. Je refuse
de le quitter, il m'est impossible de ne
plus le revoir. Je l'aime plus qu'aucun
autre auparavant.

Nous ne sommes pas au bout de
nos peines. La santé de Luc-Alexandre ne
cesse de se détériorer. Il va bientot
mourir. |l le sait et veut me protéger. Au
téléphone, il se transforme en monstre.
Il ne m'aime plus, ditil. Mensonge. Je
m'empresse de le revoir pour découvrir
dans ses yeux, dans ses gestes, une
infinie tendresse 4 mon égard. Je n'arrive

ey

pas a croire que la fin soit si proche.
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Pourtant le moment fatidique arrive. C'est
la fin.

Je m'étonne que la maladie I'emporte
si vite. Je le sentais si fort, si puissant.
Il était pourtant parti, pour toujours. Je
n'ai jamais eu tant de peine. J'étais
désespérée mais bizarrement en paix
avec moi-méme. Je n'avais rien a me
reprocher. Je le savais heureux.

Si je vous disais que je ne l'ai jamais
embrassé, vous douteriez de ma parole ?
Peut-&tre penseriezvous que je suis folle.
Pourtant, c'est la vérité. Qu'importe.

Deux mois aprés son décés, j'en
avais déja assez de ma peine, mais voila
que le ciel me tombe sur la téte. On
m'annonce que je Suis & mon tour
contaminée au cepacia. Je perds pied.
Je me sens vaguement coupable..
coupable de quoi au juste ? Je crains la
réaction de mes parents. J'ai peur d'étre
abandonnée par mes amis fibro-kystiques.

C'est le début d'une hospitalisation
nouveau type. Plus question que je s0IS
hospitalisée avec mes amis fxk On
m'isole. Les questions affluent de toutes
parts. Je suis le cas de I'heure. On veut
savoir, comprendre. Chacun y va de son
hypothése. Il y a surenchére d'explica-
tions. On peut supposer, on peut juger, on
peut.., le mystére persistera pour toujours.
Ni moi, ni personne, ne saura comment
i'ai attrapé cette satanée bactérie.

Comme la vie peut &tre étrange
parfois. Depuis que je me sais
contaminée au cepacia, je redecouvre
mes parents. Bien entendu, nous avons
toujours nos différends. Par contre, je les
sens présents et rassurants. J'aurais cru
quils me tiendraient un discours
moralisateur du genre «On te l'avait dit.
Tu aurais d0 nous écouter. Bla, bla, bla.
Bla, bla, bla» Au contraire, ils n'ont
jamais été d'un aussi grand support.

Mes amis f-k. m'ont beaucoup
surprise également. A l'annonce que
j'avais le cepacia, j'ai cru qu'ils me
fuiraient, me renieraient, ne voudraient
plus rien savoir de moi. Contre toute
attente, leur réaction a été tout a
l'opposé. Tous a leur facon, m'ont
témoigné leur affection et ont posé des
gestes d'encouragement. J'avoue qu'il
m'est difficile d'accepter l'obligation de
porter un masque en leur présence et
d'éviter toute forme de contact physique.
Leur sécurité m'importe trop pour trans-
gresser ces régles.

Jamais je n'aurais cru que la maladie
m'empécherait un jour de vivre librement
une relation amoureuse avec une
personne fibro-kystique. Jamais je
n'aurais cru également que la maladie
m'obligerait & vivre mes relations amicales
avec des personnes f-k dans un contexte,
disonsde, aussi aseptisé. (a porte a
réflexion, croyez-moi !

D'aprés mes médecins, le cepacia
est une bactérie a la fois capricieuse et
imprévisible. Elle peut sommeiller en nous
des années de temps sans vraiment se
manifester. Pour le moment, je me porte
bien. Nous faisons peut-8tre vie
commune par nécessité, mais au moins...
ca va. Je reste optimiste par rapport &
l'avenir. Je sais que je ne suis pas seule
a vivre ce probléme et que, déja, des
chercheurs s'activent & trouver le remede
miracle.

L'année qui a connu l'arrivée de mes
dix-huit ans aura été pour le moins
éprouvante. Je suis encore ébranlée
mais, & quelque part, heureuse de refaire
enfin surface.

N.B: A la demande de la personne concernée,
les noms ont été changés pour conserver
['anonymat.
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L'IMAGERIE MENTALE

pAR JAcQUEs PeTTiGREW

n me demande
d'écrire un article
portant sur |'utili-
sation de l'imagerie
mentale par les
personnes atteintes
de fibrose kystique.
Trés familier avec cette approche, je le suis
beaucoup moins, pour ne pas dire pas du
tout, avec la fibrose kystique. Que faire ?

Travaillant en milieu scolaire comme
animateur de vie étudiante, je me rappelle
avoir eu, il y @ quelques années, un éléve
trés dynamique atteint de fibrose kystique.
Le hasard fait bien les choses, Louis fait
partie de la promotion soulignant cette
année ses 5 ans de graduation. Ayant été
I'un des principaux leaders de son groupe,
Louis devrait &tre en charge du conventum,
je dois donc entrer en contact avec lui, j'en
profiterai pour me renseigner sur certains
aspects importants de la fibrose kystique.

Avant notre entretien, je me demande
intérieurement comment je devrais aborder
l'article que je me suis engagé & écrire.
Tant de faussetés circulent sur limagerie
mentale, tant de promesses exagérées, de
guérisons quasi miraculeuses, plus prés du
charlatanisme que de |[a thérapie,
m'incitent & la prudence et a la clarté. Si
I''magerie mentale a un pouvoir (et force
m'est donné de constater qu'elle en a), ce

n'en est pas un de guérison physique mais
de changement d'attitude face a cette
réalité qu'est la maladie et aux multiples
conséquences et inconvénients qu'elle
entraine dans la vie des personnes gu'elle
atteint. L'imagerie ne peut ni ne doit
remplacer le suivi et le traitement médical.

Qu'est-ce donc que l'imagerie
mentale ? Comment peutelle aider ?
Quelles sont les principales régles et ses
principes d'utilisation ? Est-il nécessaire
d'avoir recours & un spécialiste pour
travailler avec l'imagerie ? Voila les points
que j'aborderai ici.

Au cours de ma rencontre avec Louis,
je lui demande: Si tu avais a symboliser ta
maladie, a lui donner une forme, n'importe
laquelle, celle d'un objet ou d'un &tre vivant
(sauf une personne) qui se trouve dans
l'univers, quelle forme prendrait ta
maladie ? A quoi la comparerais-tu ?

Apres quelques minutes de réflexion, la
réponse vient: «Un boulet de canon attaché
a mon pied».

Sans plus d'explication, j'imagine déja
I'exploration de ce symbole. Je me dis que
sa maladie doit &tre lourde & porter, qu'elle
nuit & son autonomie, qu'elle I'empéche
d'aller la ou il voudrait aller, qu'elle est un
obstacle encombrant réduisant
considérablement ses possibilités etc., etc.
Je me fais, en quelques secondes, tout un

1




Psychologie

développement symbolique partant de MON
interprétation du boulet de canon.

Quelle surprise quand je |'entends
poursuivre SA propre exploration : «un
boulet peut parfois é&tre lourd et
encombrant mais je vois le mien comme
ayant été propulsé par un canon et
m'entrainant avec lui. Mon boulet, ma
maladie, c'est d'abord une réalité faisant
partie intégrante de moi, une réalité qui
peut paraitre lourde a porter, mais qui en
fait me propulse vers l'avant.»

Quelle lecon! I me faut une fois de
plus constater la limite que nous avons tous
a vouloir interpréter les images et les
symboles des autres. Ces images
intérieures et ces symboles leur
appartiennent, tout comme les nétres nous
appartiennent. Tout au plus pouvons-nous
souhaiter un partage ou inciter I'exploration
des symboles, mais la clé de l'interprétation
ne se trouve pas chez l'auditeur et encore
moins dans un livre. Voila une premiére
régle a ne pas oublier, si l'on veut travailler
avec cet outil formidable qu'est l'imagerie
mentale, il faut se rappeler que seule la
personne qui fait I''magerie en posséde la
clé d'interprétation.

Qu'estce donc que cette imagerie
mentale que I'on appelle également
visualisation intérieure ?

Il s'agit en fait d'une fonction tout & fait
naturelle du cerveau humain. Nous savons
maintenant que les gestes volontaires sont
congus et réalisés d'abord virtuellement
dans le cerveau et par la suite commandés
aux muscles et aux membres. Il nous est
tous arrivé d'observer attentivement une
personne réalisant une tache spécifique afin
d'apprendre a la faire a notre tour. Tout au
long de notre observation, nous effectuons
une imagerie mentale ol nous tentons de
produire intérieurement les mémes gestes
que la personne observée. Notre cerveau

enregistre ces gestes comme si nous les
faisions réellement, en créant un tracé
neuronal qui sera repris lorsque nous
produirons le geste en question.

Roberto Assagioli, fondateur de la
psychosynthése, avait bien compris cette
propriété de limage quand il précisa la
premiére des dix lois psychologiques : «Les
images, les représentations mentales et les
idées tendent & produire les états physiques
et les actes qui y correspondent.» (L'acate
de volonté, p. 59)

Plus encore que les gestes, les images
et les représentations mentales tendent
également a éveiller les sentiments et les
emotions qui y correspondent, selon la loi #
3 du méme auteur (p. 61).

Ainsi, limagerie mentale permet a
I'étre humain de choisir en quelque sorte
ses réactions, ses comportements et méme
ses sentiments et ses états d'ame dans les
diverses situations de sa vie. Si elle ne peut
guérir de la maladie, limagerie mentale
nous permet de madifier notre attitude face
a la douleur, a la lourdeur des traitements
et aux limites que nous imposent notre
condition physique.

I existe une infinie possibilité
d'utilisation de limagerie. Partant du
principe que cette technique permet de
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développer des attitudes, des
comportements, des sentiments ou des
émotions, nous pouvons par exemple nous
en servir pour focaliser notre attention sur
autre chose que la maladie.

Il est connu que le plus lourd handicap
d'une personne est celui dont elle se laisse
constamment obséder. La maladie prend la
place qu'on lui donne. L'imagerie nous
permet de relativiser cette place. Ainsi, un
homme, visualisant sa maladie comme un
essaim d'abeilles tourbillonnant
constamment autour de lui et obsédé par le
bruit et par la crainte d'étre piqué, s'étonna
lu-mé&me du calme, des découvertes et des
possibilités qu'il fit en obligeant ses abeilles
a regagner leur ruche. Dés que la maladie
ne prend plus tout la place, il est possible
d'investir ailleurs.

Une autre belle application de
limagerie mentale est celle que nous a
démontrée Louis au début de l'article.
Quand la maladie nous apparait comme un
adversaire puissant et redoutable que nous
devons affronter @ armes inégales, notre
énergie est perdue d'avance dans la lutte.
L'épuisement a court ou & long terme est
inévitable. Quel soulagement de pouvoir
déclarer un cessez-le-feu, signer un pacte
de non-agression et qui sait, devenir un allié
d'un ancien ennemi. Utopie ? Je n'en suis

pas convaincu. Nous n'avons pour nous en
convaincre qu'a observer le nombre
impressionnant de personnes souvent
lourdement atteintes par une maladie ou un
handicap physique important et qui loin de
se laisser écraser par cette réalité s'en
sont fait une alliée. Le boulet de Louis
aurait pu lui nuire, le ralentir sinon |'arréter
complétement. Ce méme boulet devient
une force quand il est pergu comme ayant
été projeté vers |'avant.

Le recours a un thérapeute familiarisé
avec la visualisation peut faciliter la
démarche mais il n'est pas essentiel. Trois
éléments sont nécessaires pour travailler
avec cette technique, les autres ne sont
qu'accessoires, si utiles qu'ils puissent étre.

1-La_précision de ce que je veux
développer. Je désire avoir une attitude
positive face a la vie! Et bien cette qualité
sera d'autant plus facile a développer si je
puis dire avec précision et détails les
bienfaits que m'apportera une telle attitude.
Pour ce faire, rien de mieux que de
s'asseoir et d'écrire les raisons qui
m'incitent & développer cette qualité. Déja
cet exercice est une imagerie mentale. En
effet, pour décrire les raisons qui me
poussent & vouloir &tre positif, je dois
m'imaginer I'étre et anticiper combien il
sera bon pour moi d'étre ainsi. Le moteur
premier de la volonté, c'est le godt, voila
pourquoi il nous faut augmenter le godt de
ce qu'il nous faut étre.

2-la clarté de limage intérieure.
Comme l'artiste voit dans sa téte |'oeuvre
achevée sur une toile toute blanche, il faut
assez de contrdle cérébral pour pouvoir
concevoir I'image intérieure avec le plus de
précision possible. Ce contrdle cérébral
n'est pas chose facile, il faut s'y exercer et
s'y entrainer. Souvent, le nombre d'images,
didées, de tracas divers ou de
préoccupations, qui nous habitent, nuit a

-

notre concentration et a l'accueil d'une
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seule image. C'est alors qu'il peut &tre utile
d'avoir recours a certaines techniques
thérapeutiques (guide compétent, musique
ou enregistrements...).

3- La__répétition. Et oui,
malheureusement, ici comme partout
ailleurs, il faut persévérer, recommencer,
poursuivre le chemin entrepris.

L'utilisation de l'imagerie mentale n'a
donc rien de miraculeux, il s'agit d'employer
consciemment dans un but précis et choisi
une technique utilisée quotidiennement sans
le savoir. Mais l'imagerie peut également
servir a la découverte de trésors cachés en
soi. Des valeurs oubliées, refoulées comme
le dit si bien I'expression du «refoulement du
sublime». On ne peut mentir & limagerie,
elle émerge de l'inconscient et nous permet
un accés a une partie de notre &tre trop
souvent oubliée. Mais on entre ici dans un
domaine dépassant le cadre de cet article,
cadre de la thérapie par l'imagerie mentale
nécessitant alors le recours & un
thérapeute compétent.

Qu'il me soit permis en terminant de
vous inviter & poursuivre votre recherche
par la lecture de quelques ouvrages de
base sur le sujet :

Assagioli, Roberto; Psychosynthése Principes et
technigues; Epi, 1964..

Assagioli, Roberto, L'acte de volonté, ed. Centre de
Psychosynthése de Montréal, 1987, p. 58. On
peut trouver ce merveilleux volume au C.P.M, 433
boul. St-Joseph Est, Montréal, H2J 1J6.

Frank!, Victor; Découvrir un sens a sa vie avec la
logothérapie, ed. de 'Homme. 1888. Livre ne
portant pas directement sur la visualisation mais
tellement & toute démarche thérapeutique, qu'il
nous faut le mentionner.

Galyean Beverly-Colleene; Visualisation,
apprentissage et conscience. Traduction francaise
de MINDSIGHT Learning Through Imaging, que
vous pouvez trouver uniquement au Centre
d'intégration de la personne, C.P. 9514, SteFoy,
Ruébec, G1V 4B8.

Paul-Cavalier, Frangois J. Visualisation. Des
images pour des actes; InerEditions; Paris; 1988.
Excellent ouvrage complet avec quelques exercices
de visualisation.

- Au Comité provincial des adultes fibrokystiques (CPAFK)*

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

* Le CPAFK estun organimeibutnonhawﬁfﬁnanpépathnndnﬁoncgmdiennede]aﬁbmse
kystique (FCFK), par le biais de IAssociation québécoise de la fibrose kystique {(AQFK).
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) ans
(e développement humain

Par: Madlen Hamel
érudiante A la malrrise
en sciences de I'Orientartion,
Université Laval

a vie est difficile, disait
Scott Peck (1887).
Elle est difficile parce
gu'elle nous confronte
a des problémes que
nous devons résoudre
afin d'en trouver la
signification propre. Beaucoup d'auteurs se
sont penchés sur les crises qui surviennent
lors de la confrontation & ces probléemes.
Parmi ces auteurs, Rigaux (1986, dans De
Grace & Joshi, 1986) définit la crise comme
«'alternance de moments critiques dans la
vie» (p. 24). Selon lui,

Ce terme ne désigne pas une
catastrophe, mais une période
cruciale au cours de laquelle l'individu
est plus sensible et mieux a méme de
développer sa sensibilité (p. 24).

Aprés une crise, il s'ensuit une
restructuration qui peut cependant laisser
l'individu meurtri. Malgré ce fait, la résolution
d'une crise aide chaque &tre humain & forger
son identité.

Le monde nous casse, ET Ensuite beaucoup deviennent forts Aux
endroits cassés.

(Ervest Hemingway, L/Adiey Aux ARMES)

Mais pourquoi ces crises nous laissent-
elles en questionnement, avec, parfois, un
godt amer et le sentiment d'un éternel
recommencement ? Clest que la crise
comporte un élément essentiel & notre
évolution: le consentement a perdre quelque
chose, a dire adieu & une partie de nous-
mémes, a faire le deuil d'une parcelle de soi.

Judith Viorst (1988]) fait le constat que
nous nous battons constamment contre des
problémes de perte. Selon elle,

On ne perd pas seulement dans la
mort, mais aussi dans le départ ou
'abandon, dans le changement, la
renonciation et la progression (p. 10).

Autrefois, la mort et le deuil faisaient
partie de la vie et, sans enlever la douleur et
le chagrin qui les accompagnaient, les gens
semblaient plus confortables avec ces
données existentielles. On ne peut pas nier
gue le changement des valeurs, le renforce-
ment de certains mythes, I'évolution de nos
croyances religieuses et |'attitude de notre
société moderne ont également fagonné notre
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perception de la mort et de ce qui I'entoure.
Les changements de notre siécle ont atténué
notre capacité a faire face a la mort et aux
deuils. La douleur ressentie lors de ces
périodes est, par le fait méme, d'autant plus
vive. Mais la mort n'est-elle que biologique ?
Existe-t-l des situations ol lindividu aura a
passer par un processus de deuil faisant
partie intégrante de son développement ?

Des le début de la vie, I'étre humain est
confronté au fait qu'il ne peut obtenir toutes
les satisfactions qu'il désire et qu'il doit en
faire le deuil pour avancer et grandir. Ceci le
raméne automatiquement a la «mort» dont la
signification prend des visages variés selon
l'age. A ce sujet, Nagy (1958, dans De Gréce
& Joshi, 1986) a effectué une recherche
intéressante sur 378 enfants entre 3 et 10
ans. Ses recherches l'ont mené a identifier
trois stades distincts dans le développement
de la signification de la mort chez I'enfant. Le
premier stade (entre 3 et 5 ans) comporte un
refus de voir la mort de maniére définitive; il
s'agit plutét d'un départ soit temporaire ou
permanent. Pour l'enfant, la séparation est
pénible et il en viendra a comprendre que le
départ de la mére n'est pas synonyme de
destruction mais d'abandon, abandon utile
pour le développement de l'autonomie. Clest
I'epoque de I'affirmation de I'indépendance liée
a la découverte que la relation a la mere n'est
pas exclusive.

Entre 5 et 9 ans, la mort prend l'allure
d'un &tre surnaturel. La mort d'un étre cher
(parent, animal, etc) constitue une perte
importante. Toutefois, bien que la mort soit
alors vue comme une éventualité, elle ne
semble pas encore incontournable, dans la
téte de I'enfant, celui ou celle qui peut éviter
«a mort» ne meurt pas. L'enfant peut vivre
aussi a cet age des échecs scolaires qui sont
ressentis comme des pertes du sentiment de
compétence et d'intelligence. Ce n'est que
vers 9 ou 10 ans que I'enfant voit la mort de
fagon réaliste, soit :

[..] comme un processus inévitable et

irréversible faisant partie du cycle de
vie de tout organisme vivant (Drolet,
1986, p. 282).

L'adolescence est marquée par le renon-
cement & l'enfance et a ses priviléges et par
la découverte des possibilités sexuelles. Le
conflit majeur, lors de cette période, s'oriente
autour de I'ambivalence des sentiments et
vers la lutte contre la dépendance, lutte qui se
joue dans le processus de la séparation
nécessaire a l'autonomie, et ou l'adolescent
pourra s'isoler progressivement de sa famille.
L'adolescence est donc une période cruciale
face aux pertes et aux renoncements parce
que, jusqu'alors, l'individu n'avait pas pleine-
ment conscience de leur importance. A partir
de ce moment, I'adolescent en ressent toute
l'ampleur et découvre qu'il peut en mesurer
toute la portée sur son monde intérieur et
extérieur. La découverte que la réalité exté-
rieure n'est pas toujours conforme a lidée
qu'il s'en était faite apporte des changements,
des adaptations et des renoncements souvent
douloureux.

A r'age du jeune adulte (entre 18 et 40
ans), les détachements s'inscrivent dans
l'ordre des choses et constituent d'autres
pertes nécessaires au développement de son
autonomie. Cependant, cette période de son
développement le met un peu en retrait de la
mort, ou plutdt en période d'accalmie «en
regard de I'éventualité de la mort biclogique»
(Drolet, 1986, p. 283). L'individu est préoc-
cupé & batir et 3 développer une structure de
vie qui lui permet des projets: fonder une
famille, projet de travail, bref, de faire sa
place. Bien que ces préoccupations éloignent
les jeunes adultes de la signification de la
mort, elles sont loin de les laisser indifférents.
Lifton (1979) parle ici de double hantise:
«celle d'une vie nonvécue et d'une mort
prématurée» (Drolet, 1986, p. 283). Cette
hantise peut s'accentuer et prendre une place
importante si le jeune adulte est confronté a
une maladie qui réduit son espérance de vie.

A la vieillesse, des pertes surviennent
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méme si la personne jouit d'une bonne santé
physique et mentale et d'un revenu accep-
table: décés du conjoint, abandon de la rési-
dence, retraite, vente de biens, mort d'enfants
ou d'amis, perte d'autonomie physique et
mentale, anticipation de sa propre mort.

. Toutes ces étapes impliquent de faire un
bilan continu des pertes significatives et des
deuils marquants de notre vie afin d'analyser
ol nous en sommes. Comment ai-je vécu ces
pertes ? Y at-il eu intégration du processus
de deuil ? Cela est primordial parce que
notre attitude face & la mort est intimement
lite a la finitude de ces expériences person-
nelles. Grandir reléve du risque que cela
comporte non seulement d'abandonner de
vieux comportements, mais aussi de
développer de nouvelles attitudes face a la vie.
Frankl disait & ce sujet :

On peut tout enlever & un homme
excepté une chose, l'ultime liberté de
I'étre humain, qui consiste a choisir
son attitude, quelles que soient les
circonstances, & choisir sa propre
conduite. (Man's Search for Meaning).

Nul n'est sans ignorer que notre attitude
mentale affecte d'abord notre vulnérabilité a
la maladie et notre capacité a la vaincre.
Siegel (1981) ajoute que ce ne sont pas les
évenements importants de la vie qui dépen-
dent de nous mais notre réaction a ces
evenements. Donc, I'effet combiné de I'expé-
rience et la facon dont on la vit est psychologi-
gquement porteur de sens. En accord avec
Régnier (1991), il faut se rappeler que :

Ce ne sont pas seulement les circons-
tances actuelles qui nous font réagir
a la situation présente, mais aussi les
souvenirs, les legons, les modéles et
les apprentissages du passé (p. 10B).

Cet auteur a développé la métaphore du
voyage en stipulant que chaque personne
posséde un bagage (c-4d. des connais-
sances] qu'il utilise & chaque étape de son
développement (chaque étape du voyage). En
méme temps que l'individu référe 3 ses

expériences antérieures et y puise les
éléments nécessaires (articles dans son
bagage) & son adaptation, il en acquiert de
nouveaux Peu importe que les appren-
tissages soient lointains ou récents, ils
demeurent disponibles a l'individu pour I'aider
& franchir une étape. La nature du contenu
du bagage peut se renouveler en fonction des
circonstances et des besoins du moment.

L'existence d'un processus d'appren-
tissage réparti tout au long de la vie
et permettant une reconnaissance et
une acceptation progressives du
rapport intime et unitaire existant
entre la vie et la mort (Drolet, 1986,
p. 285).

Comptetenu de ces faits, le deuil se
définit comme le processus d'adaptation aux
différentes pertes qui surviennent dans la vie.
KiblerRoss (1976) nous dit quiil ne faut
aucun talent ni compréhension pour mourir.
Tout le monde le fait. Ce qui est difficile est
plutdt de vivre jusqu'a la mort. Cette accep-
tation ne doit pas étre uniquement intel-
lectuelle mais aussi émotionnelle.  Cette
intégration ne peut se faire qu'en prenant
conscience que la mort est présente non
seulement a la fin de la vie, mais dans le
processus méme de la vie.

_ Drolet (1986) cite Lifton qui postule que
les images de la mort se forment dés la nais-
sance et se traduisent selon trois polarités
bien distinctes. La premiére polarité, le
contact ou la séparation, parle du besoin
fondamental de se lier aux autres ou aux
événements. La deuxiéme polarité, 'intégrité
ou la désintégration, se traduit en termes de
survie des valeurs personnelles et de
préservation de la vie physique ainsi que la
liberté personnelle. La troisiéme polarité, le
mouvement ou l'inertie, se définit par l'activité,
I'énergie et le mouvement.

Drolet (1988) reprend ces trois
polarités et les réunit sous le terme de
«sentiment d'immortalité symbolique». Immor
tel parce que chaque &tre humain «fait partie
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d'un "projet" qui va bien audeld de notre
mort» (p. 286), symbolique, parce que nous
restons quand méme conscients de notre
propre fin.
(.) la libert2 commence lorsgqu'on
prend conscience de ce qui est
possible et de ce qui ne l'est pas.
Que si nous apprenons & connatre la
nature de notre argile, nous pouvons
donner a notre anatomie la forme de
notre destin (Viorst, 1988, p. 133).

Siegel (1991) cite une de ses
connaissances qui stipulait que les plus belles
opportunités de la vie'se présentaient souvent
habilement déguisées en difficultés insolubles.
Selon ce critére, la guérison n'est plus vue
—selon le point de vue du corps médical—
comme un retour a la condition antérieure a
la maladie, mais, au contraire, comme une
transformation générale de I'étre. La liberté
provient du fait d'accepter que toute la vie
d'un adulte est une série de choix personnels
et de deécisions, d'attitudes face aux
événements de la vie.

Méme lorsqu'on a pris une décision, la
possibilité de se retrouver devant la pers-
pective de se tenir debout seul peut &tre
terrorisante et signifier gu'on rejoue une
version adulte du rapprochement. Aussi,
chaque fois que I'on quitte la sécurite pour le
risque, on élargit les frontiéres de son expé-
rience en réitérant certaines joies et peines
concomitantes a la perte initiale.

Le but de la transition est de mettre
fin 4 une époque de la vie, d'accepter
les pertes qu'entraine cette conclu-
sion: d'examiner, évaluer le passé; de
décider des aspects de celuici qu'on
va garder et de ceux qu'on va rejeter;
et enfin d'envisager ses possibilités et
ses voeux. On est suspendu entre le
passé et l'avenir et on lutte pour
surmonter le fossé qui les sépare. |l
faudra laisser tomber beaucoup de
choses du passé, s'en défaire, les
exclure de sa vie, les rejeter avec

colére, y renoncer dans la tristesse et
la douleur. Mais beaucoup de choses
serviront de point de départ. Les
changements & venir doivent étre
réalisés a la fois en soi et dans le
monde (Viorst, 1988, p. 280).

Il n'y a donc pas de croissance sans
renoncement; pas de naissance sans mort.
Ces paradoxes s'inscrivent dans le cycle de la
vie.

Douleur :

On a mal au fond de soi.

On se sent diminué,

moins que ce qu'on était.

Vide

déposséde

perdu et incomplet.

Douleur, un mot qui fait mal

Mais s'il y a quelqu'un

pour la partager,

elle devient endurable

et prend sa place

dans l'ordre des choses

comme un moment d'étre

plein de grande émotion

et un moment de proximité

ol on grandit et devient pius

que ce qu'on a été
(Kabler-Ross, 1976, p. 186).
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L'INTRAVEINEUSE
RENDUE FACILE ?

PAR Steven Conway, M.D.
Hopiral Seacrofr
Leeds, Angleterre

'antibiothérapie par
intraveineuse est
devenue le point d'appui
dans le traitement de la
fibrose kystique.
Plusieurs cliniques de
fk s'orientent d'aprés
I'expérience danoise : soit une antibiothérapie
V. aux 3 mois, sans égard & I'état clinique
ponctuel du patient. De semblables régimes
de traitement ont eu comme résultat moins
de morbidité et dans I'ensemble un plus grand
degré de survie, probablement parce que la
charge de pseudomonas dans les poumons
est éliminée et que la réaction inflammatoire
est réduite. En effet, il existe de plus en plus
de preuves gqu'une inflammation galopante
résultant d'une infection au Pseudomonas
provoque la libération de produits toxiques qui
sont potentiellement plus dommageables aux
poumons que les bactéries elles-mémes.
Toutefois, une thérapie intraveineuse
fréquente n'est efficace que si l'acces aux
veines est sécuritaire et peut &tre obtenu
avec le moins de probléme possible.

Aussi, ce besain nous améne-t-il & adop-
ter différentes techniques d'intraveineuse,
partant de la simple canule jusqu'aux
systémes plus sophistiqués d'implantation,

lesquels, lorsqu'ils sont implantés avec
l'adresse requise et entretenus avec soin,
peuvent transformer la vie du patient en
méme temps que celle du médecin.

Une variété de <«ongues lignes»
d'intraveineuse (ou de lignes moyennes) est
disponible, chacune vantant ses propres
mérites en ce qui concerne le confort du
patient et sa facilité d'insertion. Ces
cathéters sont soit introduits directement par
I'aiguille aprés la canulation de la veine, soit au
moyen d'un filkguide qui est installé temporai-
rement dans la veine dans ce but et que l'on
retire aprés gue l'on ait réussi l'installation du
cathéter. Habituellement, une seule longue
ligne devrait produire un accés sar a la veine
pour le traitement IV de 10-14 jours, et on le
recommande aux patients dont les veines
sont facilement accessibles.

Le type de longue-ligne employée doit
étre déterminé par le patient («Estce qu'il se
sent confortable ?») et par le docteur. («Suis-
je confiant en employant cette ligne ?»). Ces
longues lignes ne sont pas pratiques pour les
patients qui ont de fréquentes périodes de
traitement et qui ont des veines fragiles ou
endommagées. Lorsque la ligne IV doit étre
changée fréquemment durant une seule
session de thérapie, son utilisation est contre-
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productive, elle devient néfaste pour le patient
et mauvais pour les rapports médecin-patient;
d'autant plus que plusieurs doses de
médicament sont probablement manquees
pendant que la ligne ne fonctionne pas. On
doit fortement conseiller & ces patients
d'accepter un des appareils intraveineux
permanents qui sont disponibles.

En effet, nous avons travaillé avec le
Port-ACath et le PAS. Port (Pharmacia
Deltec) qui offrent plusieurs avantages aux
adultes fibro-kystiques. Tous les deux, le Port-
ACath et le PAS. Port, peuvent et doivent
étre installés sous le couvert d'une anesthésie
locale. Non seulement cela minimise les
complications post-opératoires, mais permet
une insertion plus sécuritaire du cathéter. Un
médicament anti-douleur peut &tre administré
au patient, s'il ressent un malaise.

Nous avons restreint linstallation du
Port-A-Cath a la cage thoracique. Avant de
descendre le patient a la salle, une marque
indélibile est tracée sur la peau pour indiquer
au chirurgien I'endroit idéal pour placer le
Port-A-Cath. |l doit &tre positionné sur ou
prés de la peau du sein, c'est un endroit
facilement visible pour le patient, ainsi il peut
insérer I'aiguille dans 'appareil et en prendre
soin lui-méme, autant pour le ringage mensuel
(nécessaire pour s'assurer de la bonne
marche du cathéter) que lors de la thérapie
antibiotique. Le cathéter est installé dans un
des gros vaisseaux qui conduisent au coeur,
de préférence du coté droit du coeur.
L'appareil est mis en position lors de
l'opération et entierement recouvert par la
peau. On semble obtenir plus de commodité
et un plus grand confort quand l'appareil
repose dans une pochette juste sous l'incision
de la peau. Les points de suture, et plus tard
la cicatrice, ne se trouvent pas alors
directement sur la surface de I'appareil.

Ainsi, quand on s'en sert, l'appareil peut
gtre immobilisé entre le pouce et l'index d'une
main pendant que |'autre main sert a insérer
I'aiguille et & activer la seringue qui contient
l'antibiotique ou la solution de rincage.

Pendant une période d'antibiothérapie, une
seule aiguille dure une semaine. Entre les
périodes de thérapie, 'appareil doit &tre rincé
avec un concentré d'héparine & toutes les 4
semaines. Le Port-A-Cath enléve toute crainte
& linévitable routine de traitement IV aux
patients aux veines «difficiles».

" Toutefois, chez un patient maigre, avec
peu de tissus graisseux sur la paitrine,
l'appareil peut dépasser (faire saillie] et
paraitre disgracieux, du moins pour le patient.
D'ailleurs, il est compréhensible que beaucoup
de femmes rejettent lidée du Port-A-Cath,
quelquefois a peine dissimulé, reposant sur ou
tout prés du sein. Ce type d'installation
rendant moins attrayant le port d'une robe de
nuit décolletée ou du bikini pour agrémenter
les chaudes journées d'été a la plage.
D'autres sites d'installation, l'abdomen par
exemple, ont été choisis dans quelgues
centres de fk pour le port de I'appareil, mais
nous croyons qu'ils ne sont pas satisfaisants,
autant d'un point de vue esthétique que sur le
plan de I'hygiéne.

Bien sar, le Port-A-Cath a sa place, mais
lorsque nous rencontrons les problémes
mentionnés plus haut, la solution peut &tre
d'employer plutdt le P.AS. Port, qui est plus
petit. Nous avons obtenu un grand succes
avec cet appareil; je vous entretiendrai briéve-
ment de nos expériences.

Le PAS. Port est un appareil d'acces
aux veines, de visibilité plus restreinte, ne
mesurant que le tiers en hauteur et la moitié
en longueur du Port-A-Cath de thorax. Il a été
concu pour épouser le contour naturel du
bras et pour offrir le moins d'interference
possible aux activités quotidiennes. Une
incision d'a peine quelques millimétres sur la
surface interne du bras, juste sous le pli du
coude, permet au chirurgien de passer le
cathéter dans une des grosses veines du
bras, et de la faire son chemin par les gros
vaisseaux sanguins qui conduisent au cOté
droit du coeur. Lorsque le cathéter est bien
positionné, une petite pochette est modelee
pour le porter et I'extrémité du cathéter y est

18

Santé

iveR 1994, NO 18 e
SVB / Hiver 1994, No 18 e SYB / Hiver 1994, No 18

accrochée. L'installation en est ferme et
rincée avec de I'héparine. Deux points de
suture ferment l'incision et tout est prét pour
'emploi. Le P.AS Port se présente trés bien
esthéetiquement et présente l'avantage accru
de permettre une physiothérapie de la poitrine
sans entraves. |l est toutefois plus difficile
d'utilisation pour le patient, car il n'a que la
main opposée pour atteindre I'appareil.

Le PAS. Port a regu un accueil si

enthousiaste a notre centre pour adultes du
Seacroft Hospital de Leeds qu'il a supplanté le
Port-A-Cath de la cage thoracique comme
premier choix d'appareil d'injection
intraveineux. Toutefois son emploi ne s'est
pas fait sans ennuis. Nos premiéres
experiences, qui suivaient les recomman-
dations du manufacturier pour la technique
d'insertion, ont mis en lumiére des problémes
qui sont inévitables chez les patients dont les
veiljes sont endommageées par les fréquents
traitements intraveineux. Le long trajet du
cathéter, du coude au c6té droit du coeur,
peut &étre obstrué par les endroits
ti?r'ombosés de la veine. Nos collégues chirur
giens ont inventé une nouvelle technique d'in-
sertion qui évite simplement et efficacement
les parties bloquées de la veine. Cette
nouvelle méthode a
l'avantage additionnel
de placer I'appareil
sous la surface
intérieure de la partie
supérieure du bras de
telle maniere qu'il soit
ainsi  naturellement
camoufié. Et si
néanmoins le patient se
trouve géné par sa
présence, la plus mince
des chemisettes d'été
recouvre le tout.

La limitation des
mouvements du bras
est minimale avec P.AS
Port. Surtout si on le
positionne sous la

André Cantin, M.D. Conception graphique
Christian Auclair

—Equipe de SVB _
Christian Auclair

Laval de Launiére Denis Paquet

Michel Ruel, M.D.

surface intérieure du haut du bras ol nous
avons tendance a l'installer. Il peut toutefois
y avoir quelques réserves sur I'emploi du
P.AS Port lorsque la personne pratique des
sports vigoureux comme le tennis, mais bien
sOr, il va de soi gqu'il peut étre mis dans le
bras non dominant. La natation et les sports
analogues peuvent &tre pratiqués
normalement.

Pour conclure, le PAS. Port peut
survivre a 1000 insertions d'aiguille et, si on
I'entretient comme il se doit, il va permettre
plusieurs années d'accés intraveineux sans
douleur. Nous le voyons comme un progrés
majeur dans les soins aux personnes fibro-
kystiques et avons présenté nos expériences
a8 des forums de fk en Europe et en
Amérique du Nord. Aucun adulte fibro-
kystique ne devrait endurer de douleureuses
géances de traitement avec de multiples
insertions d'aiguilles. | est maintenant
possible d'éviter tous les désagréments des
voies intraveineuses sans cesse bloquées.

Traducteur ROGER Tremblay
Tiré de JACFA Newslerrer, no 30

o, . PO )

Stéphanie Wells
Illustrations

Josée Tremblay
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LE REFLUX GASTRO-OESOPHAGIEN

CHEZ LES PERSONNES FIBRO-KYSTIQUES

paR  Valérie Marchand, M.D.

Résidente EN GasTROENTEROlOGIE pEdIATRIQUE

Hépiral Ste-Justine

Raymond Leduc, M.D.
GasTROENTEROlOGUE
Hérel-Dieu de Montréal

Voici une petit guide pratique sur le reflux gagtro—
oesophagien, nous expérons ainsi répondre aux questions
que de plus en plus de personnes fibro-kystiques se

posent.

1. Qu'est-ce que le reflux gastro-
oesophagien ?

Le reflux gastro-oesophagien se deéfinit
par le passage du contenu gastrique dans
l'oesophage.

Normalement, le contenu de l'oesophage
est propulsé & l'side de contractions
musculaires (péristaltisme) vers l'estomac. Le

cardia, qui est l'orifice situé entre l'oesophage

et I'estomac, laisse passer les aliments.

Les aliments se retrouvent dans
'estomac ol le processus de digestion
s'amorce a l'aide de I'acide chlorhydrique
sécrété par les cellules de la muqueuse
gastrique.

Différents mécanismes empéchent que le
contenu de l'estomac ne remonte dans
l'oesophage:

a) les contractions oesophagiennes
(péristaltisme);

b) laction du sphincter oesophagien
inférieur (cardia)

c) l'action du diaphragme (ce muscle, qui
sépare le thorax et ['abdomen, maintient
une différence de pression entre les
deux cavités;

d) la vitesse de vidange de l'estomac;

e) la gravité.

Cependant, pour différentes raisons, il
arrive que ces mécanismes soient compromis
et alors apparalt le reflux gastro-oesophagien.
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2. Quels sont les symptomes du reflux
gastro-oesophagien ?

- La douleur

Le contenu de I'estomac est trés acide,
mais sa paroi est bien protégée contre cette
acidité.

L'oesophage, lui, n'a pas cette protection
et, de ce fait, est trés sensible & I'acidité du
contenu gastrique.

Ceci se traduit par de la douleur, une
sensation de brllure qui se situe dans le
thorax et qu'on appelle pyrosis. Cette douleur
est soulagée par les antiacides.

- Le reflux

Certaines personnes pourront remarquer
un godt acide dans leur bouche.

- Symptdmes respiratoires de bronchospasme

Le contact de l'acidité gastrique avec la
paroi de l'oesophage engendre une broncho-
constriction réflexe, c'est-adire que les
bronches réagissent en se contractant, ce qui
crée une obstruction respiratoire.

- Aspiration

Le contenu de I'estomac qui reflue dans
l'oesophage peut étre dirigé vers les bronches
et aller se loger dans les pourmons en vy
provogquant de l'inflammation.

- Asymptomatique
Certaines personnes n'auront aucun
symptdme.

3. Quelles sont les conséquences du
reflux gastro-oesophagien ?

- Desophagite

Les agressions répétées de [l'acidité
gastrique sur la muqueuse oesophagienne
peuvent l'endommager et provoquer une
oesophagite et méme des ulceres
oesophagiens.

- Oesophagite de Barrett

Il peut méme y avoir une transformation
de la muqueuse oesophagienne qui devient
comparable a une muqueuse gastrique:
oesophage de Barrett. Le risque de cette
entité est la transformation maligne.

- Anémie

L'oesophagite peut entrainer des
saignements qui se manifestent soit par des
vomissements de sang (hématémese), soit par
un saignement a bas bruit qui résulte en une
anémie.

- Stricture

Lorsque l'oesophagite guérit, des
cicatrices se forment et ce faisant, le calibre
de l'oesophage peut diminuer. On appelle ce
phénomeéne une stricture. Ceci se manifestera
par un blocage alimentaire ou par des
régurgitations d'aliments non digérés.

- Malnutrition

Certaines personnes vont assaocier,
consciemment ou non, le reflux et la douleur
au fait de manger. Elles diminueront donc leur
apport alimentaire et un état de malnutrition
s'ensuivra.

4. Quels sont les facteurs
prédisposants au reflux ?

- Remplissage de l'estomac

Il est évident qu'un estomac trop rempli,
qui se vide trop lentement, ou qui sécréte trop
d'acide, va accentuer le reflux.

- La gravité
Le fait d'étre en position couchée a la
méme conséquence.

- L'augmentation de la pression intra
abdominale

Si la pression dans |'abdomen est plus
élevée que la pression dans le thorax, le
contenu de l'estomac (qui se situe dans la
cavité abdominale) aura tendance a étre dirige
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dans l'oesophage (qui se situe dans la cavité
thoracique).

- La hernie hiatale .
La hernie hiatale, qui est la protusion

d'une partie de l'estomac dans la cavité

thoracique, peut engendrer un reflux.

5. Substances

Certains meédicaments, aliments ou
autres substances, peuvent diminuer le tonus
du cardia. D'autres agents, au contraire,
l'augmentent et contribuent a diminuer le
reflux.

Diminution du tonus Augmentation
Meédications
B-agonistes B-bloqueurs
ex Ventolin ' .
Anticholinergiques Cholinergiques
ex: Atrovent o
Théophyliine Anti-acides
Morphine Métocloramxde
Barbituriques Dompéridone
Valium
Aliments
Gras Protéines
Chocolat
Alcool
Menthe
Café, thé
Autres
Grossesse
Cigarette

6. Le reflux est-ll plus fréquent chez
les personnes f.-k. ?

Differentes études démontrent que ce
phénomeéne est plus fréquent chez les

personnes fibro-kystiques.

En effet, une équipe du Texas, en 1882,
rapportait les cas de sept patients f-k qui ont
développé des complications de reflux, soit des
ulcéres, des strictures, ou des hemorragies, en
plus de présenter des symptémes communs
au reflux.

Une équipe de ['Alberta a comparé dgs
patients avec FKP aux membres de leur fratrie
(fréres et soeurs). Les patients avec FKP
présentaient des symptdmes de reflux plus
frequemment que leur fratrie (20.6% avaient
régurgitation, 256% avaient pyrosis par
rapport & 0% et 5.6% chez leur fratrie).

7. Pourquol est-ce plus fréquent chez
les fibro-kystiques ?

- Maladie respiratoire

A cause de la maladie respiratoire, les
patients atteints de fibrose kystique ont un
abaissement du diaphragme et, de ce fait, une
augmentation de la pression intra abdomujale.
La toux chronique contribue également a ce
phénomene.

La pression exercée sur |'estomac est
donc plus élevée et ceci entraine du reflux.

- Médication .

Comme on I'a vu précédemment, certains
des meédicaments utilisés pour traiter la
condition respiratoire ont une action sur le
tonus du cardia. C'est le cas des broncho-

dilatateurs et des théophyllines.

- Physiothérapie respiratoire

La physiothérapie respiratoire, au méme
titre que la toux, peut favoriser le reflux gastro-
oesophagien.

- Hyperacidité gastrique

L'estomac des FKP secréterait plus
d'acide et cet acide n'est pas neutralisé par le*_s
sécrétions alcalines du pancréas, puisque celui-
ci ne fonctionne pas normalement.

- Reflux biliaire
Les gens atteints de FKP ont souvent un
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reflux de bile du duodénum vers I'estomac, et
de la vers l'oesophage. La bile exerce une
action «détergente» et diminue la capacité de
protection des muqueuses contre l'acide.

8. Quels sont les moyens
dlagnostiques ?

L'histoire racontée par le patient est
habituellement trés suggestive de reflux pour
le médecin. Toutefois, celuici dispose d'un
éventail de tests pour le prouver.

- Radiologie

L'étude de l'oesophage et de I'estomac a
I'aide d'un produit opaque (baryum) avalé par le
patient, est utile. Les radiographies faites
peuvent nous renseigner sur l'existence de
reflux. Ce test est cependant peu sensible.

- Médecine nucléaire

Le méme principe peut étre utilisé en
médecine nucléaire o0 la déglutition d'un
produit marqué avec des isotopes radioactifs
renseigne sur le mouvement des particules
avalées.

- PH Métrie

C'est la mesure du reflux acide dans
l'oesophage & l'aide d'une sonde qui est
insérée par le nez jusque dans la partie distale
de l'oesophage.

Cette sonde enregistre la quantité d'acide
refluée dans l'oesophage pendant une période
déterminée. Le tracé est ensuite analysé pour
confirmer le reflux.

- Endoscopie
Le moyen le plus direct de voir s'il existe

un reflux, mais surtout d'en voir les
conséquences, est I'endoscopie.

Le médecin, a l'aside d'un gastroscope,
peut visualiser directement I'oesophage. Il peut
également prendre des biopsies et déterminer

si le reflux a altéré la muqueuse de
l'oesophage.

9. Existe-t-il un traitement ?

Le traitement consiste tout d'abord en
des mesures simples:

- Porter attention au volume et au contenu des
repas, éviter les aliments pouvant promouvoir
le reflux.

- Eviter de manger avant d'aller au lit.

- Lever la téte du lit de facon a se faire aider
par la gravité.

Par la suite, un traitement
pharmacologique peut étre considéreé.
- Médications qui accélérent la vidange de
l'estomac et/ou augmentent le tonus du
cardia; exemple: cisapride.
- Meédications qui neutralisent l'acidité de
I'estomac; exemple: Maalox.
- Médicaments qui empéchent I'estomac de
secréter de l'acide; exemple: ranitidine,
cimetidine, omeprazole.

- Médicaments qui protégent la muqueuse;
exemple: sulcrate.

Finalement, il arrive qu'on doive
considérer une chirurgie de type
funduplicature, si toutes les options
précédentes ont échoué.
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RECHERCHE EN FIBROGSE KYSTIQUE
OCTOBRE 1993

PAR  André Cantin, M.D.
C.H.US.

e 7° congrés nord
américain portant sur
la fibrose kystique s'est
terminé il y a a peine
quelques jours. Je suis
donc dans la position
privilégiée de pouvoir
vous apporter quelques
nouvelles trés fraiches sur le front de la
recherche. Le théme ayant attiré le plus
d'intérét lors de ce congrés fut celui de la
thérapie génique. Par contre, cela ne veut
pas dire que les autres approches
thérapeutiques furent négligées.
J'aimerais débuter par ces autres
approches et par la suite, vous informer
des avancements en thérapie génique.

La DNAase est certainement la
molécule thérapeutique la plus préte a
étre utilisée en clinique. Selon certains, la
DNAase serait disponible sur le marché
américain et canadien d'ici quelques
semaines ou, au plus tard, quelques mois.
Lors du congrés, les études cliniques ont
confirmé la sécurité de l'utilisation de la
DNAase chez les personnes fibro-

kystigues. @ De plus, ces études ont
démontré une amélioration subjective de la
sensation d'essoufflement et une amélio-
ration d'environ 4 a 7% de la fonction
respiratoire sur une période de 6 mois.
Ce degré d'amélioration peut sembler trés
peu, mais il faut considérer que les
fonctions respiratoires chez des patients
fibro-kystiques varient énormément d'une
visite a l'autre. Cette grande variation des
fonctions respiratoires peut donc cacher
un effet bénéfique de la DNAase pour
certains malades bien spécifiques. Tous
s'entendent pour dire que la DNAase a un
effet bénéfique, mais il y a présentement
une controverse a savoir quel est le degré
de ce bénéfice. Nous devrons attendre
des études supplémentaires avant de
déterminer chez qui la DNAase a un effet
bénéfique sérieux. Il y a déja des experts
du domaine médical a la Fondation
canadienne de la fibrose kystique et au
Québec qui se penchent sérieusement sur
cette question. Les résultats de cette
réflexion feront [l'objet d'une chronique
ultérieure.
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Nous avons également eu des
nouvelles concernant I'amiloride et I'UTP.
Comme vous le savez, |'amiloride est un
inhibiteur de I'absorption du sodium, ce qui
aide & maintenir I'eau dans les sécrétions
bronchiques. L'UTP est un activateur de la
sécrétion du chlore par des canaux gui ne
dépendent pas de la molécule faisant défaut
dans la fibrose kystique, soit le CFTR. La
combinaison de I'amiloride et de I'UTP admi-
nistrée par aérosol semble chez le sujet
normal résulter en une accélération du
transport du mucus. Ces données sont
donc encourageantes mais il reste a
terminer les études cliniques qui sont déja
en cours chez les fibrokystiques. Ces
études semblent bien évoluer, mais les cher-
cheurs ne peuvent pas encore dévoiler les
résultats, étant donné que les analyses ne
sont pas terminées.

Le théme qui a retenu le plus d'intérét
lors de ce congrés fut celui de la thérapie
génique avec le géne fk normal. Le
principe de la thérapie génique est de
prendre le gene normal et de l'incorporer
dans les cellules les plus affectées par la
fibrose kystique. Etant donné que la maladie
respiratoire est responsable de la majorité
des problémes et de la mortalité chez les
adultes f.k. les cellules du systéme respira-
toire furent choisies comme premiére cible
pour la thérapie génique. Le docteur
Michael Welsh a fait les manchettes des
journaux et de la télévision américaine
nationale au moment méme du congrés en
dévoilant ses résultats de thérapie génique
chez trois malades fibrokystiques. Le
docteur Welsh a inséré un géne f-k. normal
dans un vecteur (un vecteur est une
substance qui permet de transporter un
géne a l'intérieur du noyau d'une cellule). Le
vecteur gu'il a choisi était le virus du rhume,
soit 'adénovirus, duquel il avait retiré tous
les génes essentiels 8 sa pathogénécité et
a sa proliféeration. 1l a pris ce vecteur

portant le géne FK normal et I'a appliqué a
la muqueuse du nez de trois patients fibro-
kystiques. Il a pu démontrer que le
lendemain de ce transfert, les patients fk.
démontraient la présence du géne normal
dans leurs cellules respiratoires et, de fagon
importante, il démontrait une correction
partielle du transport du chlore a I'endroit
ou avait été déposé le géne normal.

Le docteur Crystal, anciennement du
National Institute of Health, mais
présentement & ['‘Université de Cornell a
New York, a présenté des résultats
semblables utilisant le gene FK normal dans
un adénovirus qu'il a inséré non pas dans le
nez, mais dans un lobe du poumon. |l a pu
démontrer que le géne normal était exprimé
dans ces tissus et il a présenté des
résultats suggérant que le défaut du
transport du sel était partiellement corrigé.
Cette correction semblait persister pendant
environ une semaine. Une des trois
personnes fibrokystiques ayant regu ce
traitement de thérapie génique aurait
développé une réaction inflammatoire avec
fievre et des symptdmes ressemblant a une
légére pneumonie.  Par contre, cette
réaction fut de courte durée et ne semble
pas avoir laissé de séquelles. Ces données
sont donc encourageantes et les difféerents
groupes ameéricains poursuivent leurs
études cliniques de la thérapie génique
pulmonaire en fibrose kystique.

Plusieurs chercheurs ont également
présenté des données expérimentales chez
l'animal. Le docteur James Wilson a
démontré, toujours en utilisant le vecteur
adénoviral, que le transfert du gene FK
normal était faisable dans les poumons
d'animaux. Par contre, il notait qu'il y avait
toujours une réaction inflammatoire, ce qui
est un peu inquiétant lorsgqu'on considére
que l'utilisation de cette thérapie serait a
répéter a long terme chez des humains. En
outre, il a démontré que la réaction
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inflammatoire est responsable d'une
diminution rapide de niveau d'expression du
géne corrigé dans le poumon. Ces données
suggérent qu'un contrdle de cette réaction
inflammatoire permettrait d'augmenter |'effi-
cacité de la thérapie génique pour une plus
longue période de temps. Enfin, il y a des
chercheurs anglais et américains qui ont
présenté des données préliminaires trés
intéressantes, indiquant qu'il est possible de
transférer le géne FK normal sans passer
par un vecteur viral. lls ont utilisé des
liposomes (petites sphéres de graisse] pour
livrer le géne FK normal aux noyaux des
cellules respiratoires chez l'animal. Le
groupe anglais a montré que I'administration
par aérosol des liposomes avec le gene FK
produit une faible expression du géne
normal et corrige partiellement le transport
du sel dans les bronches des souris fibro-
kystiques. Par contre, l'efficacite du trans-
fert du géne est beaucoup moins bonne
avec le lippsome qu'avec l'adénovirus. Le
grand avantage des lipopsomes est qu'ils ne
créent aucune réaction inflammatoire et
pour cette raison, plusieurs chercheurs
poursuivent maintenant cette approche avec
enthousiasme. Un groupe américain de San
Francisco a également démontré récem-
ment que linjection intraveineuse de
liposomes porteurs du géne fibrokystique
normal résulte en la localisation du gene
dans les voies respiratoires. Cette donnée
est trés encourageante, car elle nous
permet de réver & une thérapie non
seulement pour le poumon, mais pour les
autres tissus atteints par la fibrose kystique.

En résumé, les travaux avancent trés
rapidement sur le plan scientifique et les
études cliniques préliminaires sont encou-
rageantes. |l est par contre trés important
de noter qu'il y a des difficultés majeures a
surmonter avant que la thérapie génique ne
puisse servir en clinique. La premiere
difficulté est linflammation associée a

l'adénovirus. La deuxiéme difficulté est la
courte durée de la correction du défaut
fondamental de la fibrose kystique (environ
1 semaine). Le troisieme probleme en est
un de distribution du géne dans toutes les
cellules malades. En raison de la présence
de nombreuses sécrétions et de bouchons
de mucus dans les bronches, il n'est pas
évident qu'il soit facile de corriger le défaut
de sécrétion du chlore dans toutes les voies
aériennes en utilisant une approche par
inhalation. L'approche par liposome et par
injection intraveineuse semble & premiére
vue trés prometteuse. Par contre, nous
devons contréler notre enthousiasme, car
les développements de nouvelles approches
thérapeutiques sont rarement aussi faciles
que l'on pourrait le croire initialement. La
meilleure facon de maintenir notre enthou-
siasme, sans aller & un exceés qui risquerait
d'engendrer une déception dans le futur, est
de rester trés bien informé des avance-
ments scientifiqgues, comme vous le faites en
lisant «Santé Vous Bien». Je vous conseille
également de parler avec vos médecins et
tous les membres de I|'‘équipe interdis-
ciplinaire de votre clinique de fk. Ces gens
sont trés bien informés des développements
et pourront répondre a plusieurs de vos
questions visant cette chronique.

22 Vs pas juste
la science,
tu sais !

......
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Au Pays des géants

o vieas tut juste dwoi 16 are.  Mon
drame, o et gue fe me lrowe beancoap Grap pebit,
O a bean dive gue ma croisance nest pas
lerninie, jU pear do rester pelit lute ma vie.
Liictot-il dos tests gui me permelivaient do eavoi
& je grondrd ek de combien do centimitres 7
Cropez-vous que mon midecin acoepterat do me

opive dos harmones do croieeance 7 Kussarer-

ool dootear, Lo lempe joae peat-ilre conlre wo.
Un Adebbe en devenic

Comme médecin pour adulte, je dois
t'avouer que je n'ai pas beaucoup d'ex-
périence dans les problemes de crois-
sance. J'ai donc cru bon de faire appel a
l'expérience de confréres pédiatres
endocrinologues. A la lumiére de nos dis-
cussions, j'ai retenu que la taille maximale
définitive atteinte par un individu donné est
dépendante de plusieurs facteurs. Le
premier facteur est I'hérédité : en effet, si
tes parents et grands-parents ne sont pas
de grandes personnes, les chances de
devenir grand sont réduites. Comme
second facteur, il faut retenir le statut
endocrinien (hormonal). Les jeunes fibro-
kystiques, au méme titre que les autres
jeunes, sont susceptibles de présenter des
déficiences en hormone, particulierement
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par Dr Michel Ruel
C.H.U.L.

'hormone thyroidienne et I'hormone de
croissance; ces déficiences ne sont pas
trés fréquentes, mais doivent slrement
atre éliminées car il existe des traitements
spécifiques et efficaces pour y remédier
(supplémentation en hormones).  Par
aileurs, ce qu'on retrouve le plus
frequemment dans |la clientéle fibro-
kystique, ce sont les retards de croissance
liés & la malnutrition et surtout a l'infection
chronigue mal controlee. Ces deux
facteurs peuvent retarder la maturation
sexuelle et la croissance osseuse qui y est
étrotement associée. Or ces facteurs
sont reliégs au traitement optimal de la
fibrose kystique elle-méme; aussi je n'insis-
terai jamais assez pour souligner la tres
grande importance de la fidélité au trar
tement quotidien. Dans certaines circons-
tances, il peut &tre nécessaire d'accélérer
la maturation sexuelle et osseuse par
I'utilisation d'hormones sexuelles.

En ce qui concerne ta situation
propre, il faut eévaluer précisément
lesquels des facteurs qui expliquent ton
retard de croissance. Le pédiatre de ta
clinique est le mieux placé pour effectuer
cette évaluation. |l pourra au besoin se
faire assister d'un endocrinologue. A la
suite de ces tests (sanguins et
radiologiques), le traitement le plus
approprié (pas nécessairement hormonal)
pourra étre applique.
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Du bout des doigts

Je mapprite a /ﬂrﬂ are dewande aa
CEGLP e ?f/{jﬂym & toboratoive wédizal.
Mox ancbition est do travailtler durs to taboratoive
dun centre hogpiteller,  Elnt donné e los
Lochnisiens do loboratoie doivent Ara»@aﬁf des
baotiries, des viras ef des parasites, origez-voas
gue. mon choi est rkqﬂ//'ﬂpﬂz ex qu‘t{ des rEpres

de contaminalion, B LABORA AT

Loin de moi lidée de te décourager
dans ton ambition de travailler comme
technicien de laboratoire dans un centre
hospitalier. Soulignons d'abord que ce ne
sont pas tous les techniciens qui
manipulent les microbes : ce sont ceux
qui travaillent en microbiologie. _Il y & par
ailleurs des techniciens en biochimie et en

hématologie qui sont plus f‘aren;ient
exposés aux microbes. Toutefois, méme
en microbiologie, le risque d'acquérir une
infection pour une personne ﬁbr‘okystfq.ue
n'est guére supérieur & celui d'un mQM.du
normal. En effet, le systéme immunitaire
[systéme de défense contre les micr‘_obes]
n'est pas déficient chez les fibrokystiques.
Je n'aurais donc pas d'objection a ce que
tu travailes dans un laboratoire de_
microbiologie. D'ailleurs je compte parmi
mes patients un étudiant en médecine qui
travaille sur un projet de rechercht_e en
microbiologie et également une étudiante
universitaire de deuxieme cycle qui fait de
la recherche en microbiologie. La seu!e
réserve (peut-étre non fondée) que j'aurais
serait d'éviter de travailer avec des
souches de pseudomonas cepacia tant
que le mode et le potentiel de
transmission de cette bactérie ne seront
pas mieux precises.
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Cette chronique est pour vous | Vous pouvez nous adresser des questions de
tout ordre, sur tous les sujets. N'oubllez pas que les questions qul vous hantent
peuvent aussl intéresser les autres. Encore une fols, nous vous rappelons que
I'anonymat est respecté. Ecrivez au «629», rue du Prince-Arthur, Ouest, Montréal

(H2X 1T9). Vos désirs ...

LIBERTE, EGALITE ...

J'at 31 ans et suts atteint de fibrose bystique. Depuic
6 ans, je teavallle pour G méme employeur. Denntirement, §'al
appliqué sar un poste & Cintevne. Tout tndiqualt que {'ounais
le poste.  Mofheureusoment, f n'al pas 6t sélectionns.
Quefques somaines aprde l'éubnement, fors d'une conversation
informelle avec lo socsstaee de dincction, f'al apprls que ma
malodie est fa véttable raizon pour faquelle je n'al pas ex fe
poste. En d'autres mots, {'al maintenant Cassurance qu'l y a
eu diseximination en raison de ma maladie. Ce qut est fichant,
cest que d'une paxt on @ abusé de ma bonne fol et que d'autre
part, mon étot de canté n'amait en en entravé fo qualits de
mes sowices. Au risque de pordie mon emplol, fe suls prdt &
me batte. Sfo problome c'est que fe sule un bas saflnig ot
que Jowal sinoment besoin de Caide d'un avocat a
Commicsion des diotte de la personne pounatt-elle m'aider &
montex fo dossior of voir & ma défense ? Que puts-je attendhe
de cet organisme 7 Quelle procddure dots-jo sutne 7

QUn Gars cases

A la suite du refus de votre employeur
de vous accorder un poste pour lequel vous
aviez soumis votre candidature, vous avez
appris, lors d'une conversation informelle
avec la secrétaire de direction, que votre
maladie, la fibrose kystique, était la véritable
raison de ce refus.

Le principe de base qui régit la dotation
des postes en conformité avec la «Charte
des droits et des libertés de la personne»
est la régle de la nondiscrimination. Un
emploi doit donc étre attribué sur la base
des qualifications des candidats et
candidates, e¢ non pas en fonction de
critéres de discrimination interdite comme,
entre autres, le handicap.

Pour les fins d'interprétation de la
Charte, la Commission des droits de la
personne a défini le handicap comme un
«désavantage résultant d'une déficience, soit
une perte, une malformation ou une
anomalie d'un organe, d'une structure ou
d'une fonction mentale, psychologique,
physiologique ou anatomiquen. Il est
important de noter que le terme handicap
comprend les deux composantes de sa
définition, soit une déficience et un
desavantage résultant de cette déficience.
La déficience, c'est la malformation, la perte,
l'anomalie, quelle qu'en soit la cause
(congénitale, accidentelle, pathologique ou
traumatique). Le désavantage, c'est la
conséquence de cette déficience sous forme
d'incapacités ou de limitations dans les
activités ou le fonctionnement quotidien
d'une personne (difficultés de locomotion, de
communication, etc.), ou encore sous forme
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de contraintes liees au traitement
nécessaire pour contrer les effets de la
déficience [injections, médication, etc.). Dans
le domaine du travail, la discrimination
fondée sur le handicap consiste donc a
exclure une personne en raison d'sun
désavantage résultant d'une déficience»
alors que cette personne aurait les aptitudes
et qualités requises par I'emploi.

Une personne atteinte de fibrose
kystique est une personne ayant un handicap
au sens de la Charte. Donc, dans votre cas,
si vous aviez les qualifications requises par
I'emploi en question et que vous avez été
exclu de cet emploi a cause de votre
handicap, vous pourriez porter plainte a la
Commission des droits de la personne.

Lorsque vous téléphonez ou écrivez a la
Commission, votre demande est transmise
4 un enguéteur ou un enquétrice qui
communiquera avec vous pour vous aider a
préciser votre plainte et, le cas échéant,
vous fera parvenir un formulaire de plainte
puisqu'une plainte doit toujours étre datée et
signée par le plaignant ou la plaignante.

Dans un premier temps, I'enquéteur ou
l'enquétrice s'assurera que tous les
éléements et documents requis sont au
dossier. Par la suite, la partie mise en
cause [votre employeur) sera informée de la
teneur de votre plainte et invitée & donner
sa version des faits. Vous serez l'un et
I'autre informés qu'en tout temps, au cours
du traitement de la plainte, vous pouvez
régler votre différend a I'amiable et que la
Commission est & votre disposition pour
vous préter assistance.

L'enquéte de la Commission se déroule
sur un mode non-contradictoire, c'est-a-dire
qu'il n'y a ni audition formelle, ni contre-
interrogatoire ou confrontation des témoains.
L'enquéte n'est pas un procés. Elle vise a
vérifier les faits, les dates, les gestes, les
paroles ou les documents qui ont été

indiqués au soutien de votre plainte. Vous
n'avez pas besoin de l'aide d'un avocat.
Mais, si vous le désirez, c'est votre droit de
vous faire assister d'un avocat ou d'une
personne de votre choix.

La Commission recherchera des
éléments de preuve et, s'il y a liey,
proposera aux parties [(vous et votre
employeur) la négociation d'un réglement ou
I'arbitrage. Si un réglement se révéle
impossible ou que I'arbitrage est refusé, la
Commission peut proposer des mesures de
redressement visant a corriger la situation
qui a mené a la plainte (ce peut étre, par
exemple, le paiement d'une indemnité pour le
préjudice subi). Si ces mesures ne sont pas
mises en oeuvre dans le délai fixé, la
Commission peut s'adresser & un tribunal,
notamment au tribunal des droits de la
personne, pour obtenir toute mesure
appropriée contre la partie en cause (votre
employeur) ou pour réclamer, en votre
faveur, toute mesure de redressement
qu'elle juge adéquate. Si la Commission
s'adresse a un tribunal en votre faveur, elle
prend fait et cause pour vous, c'est-a-dire
qu'elle prend partie pour vous, elle vous
défend. De plus, elle assume tous les frais
du procés.

Il faut noter aussi que si, en tant que
victime, plaignant, témoin ou autre, une
personne subit des représailles, la
Commission peut s'adresser & un tribunal
pour gqu'une mesure soit prise contre la
personne en défaut.

Nous wvous assurons de notre
disponibilité et de nos meilleurs sentiments.

Giséle Cloutier

Agente d’information

Diraction des communications
Commission des droits de la personne
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MATERNITE

Jai 26 ans o suis atteinte de fibose bystique. J'at
une atteinte plutdt Osgre. Ma question est la suwante :
Mon conjoint et mot déstons avoix un enfont. Etant donné
que jo ne veux pas prendre fe xisque d'une grossesse, nous
envisageons Padoption. Alous aimexions avole des détaile sux
la procéduee @ suie. De plus, nous déstrerions sowolx st ma
malodic sora prise en compie of fusqu'a quel ot Nous
attendons auvec impatience votre képonse.

QUn Coeur débordant

En réponse a votre demande concer-
nant votre projet d'adoption voici l'information
et la réflexion que je désire partager avec
VOUS.

Au départ, il est important de préciser
que l'adoption au Québec en 1884 est
encadrée par des dispositions législatives en
matiére d'adoption telles que la loi de la
protection de la jeunesse et le code civil du
Québec. Ces lois ont été instaurées dans le
but de protéger les enfants, d'aider les
parents biologiques & en assumer la charge
et, lorsque ceux-ci pour toutes sortes de
raisons ne peuvent le faire, de trouver un
nouveau milieu de vie permanent pour
l'enfant. C'est donc dire que le premier client
du service adoption, c'est l'enfant. La
mission de ce service est de trouver et
d'assurer aux enfants abandonnés une
famille stable a long terme.

Qui sont ces enfants ? lls ont comme
principale caractéristique d'avoir vécu au
moins un rejet dans leur vie. Cela est vrai
méme pour les nourrissons confiés en adop-
tion dés leur naissance par leurs parents
biologiques, et méme si les parents posent le
plus souvent ce geste par amour, parce qu'ils
se sentent mal équipés pour ére de bons
parents.

En effet, ce désir sincére d'offrir a leur
enfant le cadeau d'une famille plus adequate

est souvent vécu par ce dernier comme un
rejet. L'équipement cognitif des jeunes
enfants et leur expérience toute neuve des
relations affectives font qu'ils décodent
naturellement tout ce qui arrive dans leur vie
comme étant de leur faute: «Maman m'a
donnée en adoption parce que je pleurais
trop» dit Mireille 7 ans, adoptée a I'age de 5
jours; «Papa est parti parce que j'étais
méchant» ajoute Vincent 5 ans, qui a éte
adopté a I'dge de 2 ans. C'est donc dire que
les enfants qui vivent ['adoption sont plus
vulnérables. Leur estime d'eux-mémes est
généralement profondément atteinte. lls sont

-
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plus insécures dans leurs relations interper-
sonnelles et leur capacité d'espérance et de
foi en la vie est moins développée. De ce fait,
ils ont besoin de nouveaux parents qui soient
capables de leur assurer une présence
stable, aimante et valorisante tout au long de
leur développement et autant que possible
jusqu'a I'age adulte : en effet I'adolescence,
moment o0 on acquiert une personnalité qui
nous est propre et ou on se différencie de
ses proches, est aussi une période difficile
pour tous les enfants et souvent encore plus
pour celui qui @ vécu un abandon important
dont il a & assumer les conséquences.
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Ce long préambule, nécessaire pour
comprendre la philosophie du service
adoption, nous améne a votre question. |l est
certain que vous et votre conjoint pouvez
faire une demande d'adoption en vous inscri-
vant & notre service. Vous avez aussi le droit
a ce que votre projet soit évalué. Etant
donné les différences chez chague personne
et chaque couple, I'évaluation se fait toujours
de fagon personnalisée, au cas par cas.
Votre condition sera-tslle prise en compte :
oui, certainement. Jusqu'a quel point? Cette
question est difficile a répondre. Vous men-
tionnez avoir une atteinte légére. Par contre,
dans la documentation que le Comité
provincial des adultes fk. m'a fournie, on
évalue l'espérance de vie des personnes
fibrokystiques plus limitée que celle de la
population en général. D'autres parts, la
médecine fait des progrés de jour et en jour.
Lorsque le moment d'évaluer votre projet
d'adoption viendra, on regardera entre autres
votre capacité et celle de votre conjoint
d'éviter a l'enfant que vous désirez accueillir
un nouvel «abandon» pendant ['enfance ou
I'adolescence, car la perte d'un parent, méme
des effets d'une maladie, est souvent vécue
par I'enfant comme un «abandon.

Je suis consciente qu'une telle position
de notre organisme risque de vous causer un
nouveau deuil, mais s'il est vrai que nous ne
pouvons assurer a tous les enfants adoptés
des parents qui les accompagneront tout au
long de leur développement, nous avons
toutefois le devoir de mettre le plus de
chances possibles de leur coté, autant que
faire se peut.

En terminant, je désire vous informer de
la procédure & suivre pour vous inscrire au
service adoption des Centres Jeunesse de
Montréal - Centre de Protection de
I'enfance et de la jeunesse (C.P.E.J). Sivous
étes résidente de Montréal, il vous suffit de
téléphoner au 527-7261, demandez ' Accueil-
Adoption. Vous pouvez aussi écrire.

Quelques semaines aprés votre inscription
vous serez invitée a une soirée d'information
a laquelle votre présence est essentielle en
vue de I'ouverture de votre dossier. Si vous
gtes de l'extérieur de Montréal vous devez
vous adresser au C.P.E.J. de votre région.

Les postulants qui accueillent actuelle-
ment des nourrissons se sont inscrits en
1886. lls ont donc attendu sept ans. Pour
les personnes qui s'inscrivent maintenant,
nous prévoyons au moins huit ans d'attente.

Enfin, pour d'autres personnes de votre
association qui pourraient étre intéressees,
jaimerais dire quelques mots sur le projet
«Banque Mixte". |l s'agit de postulants a
I'adoption qui acceptent de jouer le rdle de
famille d'accueil pour des enfants qui ne sont
pas encore adoptables, mais qui ont une
chance assez élevée de le devenir. Ce projet
concerne surtout les enfants plus 8gés, mais
il y a aussi de jeunes bébés. L'attente est
moins longue, toutefois ces gens acceptent
de prendre le risque que l'enfant retourne
dans sa famille d'origine. lls doivent colla-
borer avec les services sociaux et, dans la
plupart des cas, accepter de recevoir les
parents de l'enfant chez eux. Par contre, si
I'enfant devient adoptable, ils pourront
I'adopter.

Je désire aussi mentionner que nous
avons & chaque année quelgues enfants
porteurs de déficit (trisomie 21, enfants nés
de parents sidatiques entre autres) pour
lesquels nous cherchons des familles
d'adoption.

J'espére, chére Madame, que cette
lettre répondra a vos questions. N'hésitez
pas a communiquer avec nNous pour tout
autre renseignement.

Veuillez agréer, Madame, I'expressionde
nos meilleurs sentiments.

Louise Noél , m.s.s.
Service Adoption
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DEPART DU DOCTEUR SPIER

Le 17 décembre 1983, aprés 10 ans
de loyaux services, le docteur Allan Spier,
pneumologue & I'Hopital Ste~Justine, quittait le
Québec pour poursuivre sa carriére en
Alberta (Alberta Children's Hospital).

Le Comité provincial des adultes fibro-
kystiques tient a le remercier des nombreux
services rendus a la population fibro-kystique
du Québec au cours de ces années. De
nombreuses personnes atteintes de fibrose
kystique ont eu le priviége d'apprécier ses
compétences et de bénéficier de la précieuse
attention qu'il portait & ses patients.

Longue vie & vous, docteur Spier, et
beaucoup de bonheur dans votre nouvel
environnement.

Le lundi, 12 novembre 1883, Radio-
Canada AM. annongait que monsieur Marc-
Yvan C6té, ministre des Affaires sociales,
mettrait fin & la circulaire «Malades sur pied»
a compter du premier avril 1884. Le retrait
de la circulaire impliquait que les personnes
atteintes de fibrose kystique ou leur famille,
dans le cas des moins de 18 ans, devraient
assumer a compter de cette date le plein
codt des medicaments couverts par le
gouvernement jusqu'alors.

Cette nouvelle a donné lieu a un tollé de
protestation chez tous les malades sur pied
touchés par la directive. Le Comité provincial
des adultes fibro-kystiques a réagi avec
énergie en faisant front commun avec
I'Association québécoise de la fibrose kystique
pour rencontrer le ministre Marc-Yvan Coté
et faire la démonstration des conséquences
dramatiques d'un tel changement de paolitique
sur les personnes atteintes de fibrose
kystique et leur famille. Les efforts du Comité
provincial des adultes fibro-kystiques ne se
sont pas arrétés la. Tous les adultes fibro-
kystiques ont été invités par lettre a faire part
de leur mécontentement a leur député de
comté. Malgré le repli «stratégique» du
ministre Coté, le Comité provincial des adultes
fibro-kystiques n'a pas abandonné le dossier.
En effet, il a profité de I'accalmie du temps
des Fétes pour élaborer une enquéte visant a
tracer le profil socio-économique des adultes
fibro-kystigues du Québec. Une fois la
démarche approuvée par le comité exécutif du
CPAFK, plus de 205 adultes fibro-kystiques du
Québec ont été rejoints par télephone pour
répondre & un guestionnaire. L'opération a
été couronnée de succés. Maintenant que
l'enquéte est terminée, le CPAFK compte
utiliser les données reccueillies pour illustrer
la grande vulnérabilité socio-économique des
adultes fibro-kystiques du Québec et
limportance vitale que revét pour eux le
maintien d'une politique de gratuité des
meédicaments.
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Le 26 janvier dernier, les résultats
préleminaires de I'étude ont été présentés a
un comité d'experts mandaté par le ministre
de la santé et des services sociaux du
Québec. Ce comité, présidé par le docteur
Jacques Demers, a pour mandat de
rencontrer les représentants de différents
comités de malades touchés par I'abolition de
la circulaire «Malades sur pied» et de faire
des recommandations au ministre
relativement & ce délicat dossier. En plus du
Comité provincial des adultes fibro-kystiques,
ont participé & la rencontre des
représentants de |'Association québécoise de
la fibrose kystique, de ['Ordre des
pharmaciens du Québec, des directeurs de
clinique de fibrose kystique du Québec et bien
entendu, du ministére de la Santé et des
Services sociaux.

Malgré les efforts déployés, rien n'est
vraiment acquis pour le moment. |l faut
s'attendre a des rebondissements. Le CPAFK
ne manquera pas de tenir les adultes fibro-
kystiques du Québec au courant des nouveaux
développements entourant cet épineux
dossier.

DORIS LUSSIER

C'est avec surprise et consternation que
l'équipe de «Santé Vous Bien» a appris le
décés de monsieur Doris Lussier en
décembre dernier. |l faut souligner & nos
lecteurs gue monsieur Lussier a produit, pour
le compte de Santé Vous Bien, un article sur
la Souffrance quelques mois a peine avant
son décés. Fait particulier, nous ne savions
pas, au moment ol nous l'avons approché
pour cet article, qu'il était direment éprouve
par la maladie.

L'équipe de «Santé Vous Bien» considére
comme un privilege sans égal d'avoir bénécié
de son expertise et de ses talents d'écrivain
a un moment aussi critique de son existence.

La publication de cet article restera un
moment fort de la vie de «Santé Vous Bien».

HOTEL-DIEU DE MONTREAL

Au courant de I'hiver 1892, le ministre
de la Santé et des Affaires sociales de
I'époque, monsieur Marc-Yvan Cété, annongait
sa décision de démeénager |'Hotel-Dieu de
Montréal dans la partie est de la ville.
~ Les mativations du ministre étaient alors
de créer un hbpital ultra-moderne (hdpital du
21e siécle a la fine pointe de la technologie),
de mieux déservir la population de l'est de l'lle
en soins hospitaliers, de réduire le nombre de
lits au centrewille touché par une réduction de
population, de réaménager le réseau
hospitalier de la région Montréalaise pour une
meilleure rationalisation des services, etc.

La décision du ministre a été
sévérement critiquée par les agents socio-
économiques de Montréal. On reprochait au
ministre son mangue de sensibilité a I'endroit
de l'institution et de sa place dans ['histoire.
On lui reprochait également de sous-estimer
limpact négatif d'une telle décision sur la
sant& économigue du centre-ville de Montréal.
Par dessus tout, on lui reprochait d'avoir pris
une décision en négligeant de consulter tous
ceux et celles qui assurent la vitalité de cette
institution & savoir le personnel médical et
para-médical du Centre hospitalier, les
associgtions de malades, les centres
universitaires, les centres de recherches, etc.

La mobilisation énergique des opposants
a ce projet a porté fruit. Au courant du mois
de janvier, le gouvernement a informé la
population de sa décision de ne pas donner
suite a ce projet. Tel que souhaité par les
opposants, I'HotelDieu de Montréal sera
confirmé dans ses vocations multiples et
rénové pour mieux rencontrer les exigences
d'un centre hospitalier universitaire. L'est de
Montréal verra |'érection d'un nouveau centre
hospitalier de soins dits de «courte durée»
plus sobre et mieux adapté aux besoins de la
population locale.

Cette nouvelle a été accueilie avec
beaucoup de soulagement par le Centre
d'orientation  professionnelle et d'aide
psychologique du Québec Enr. qui, a I'époque,

4

CommuNiQue-AcTion

YR/ Hiver 1994, No 18— —— SVB / Hiver 1994, No 18

d'orientation  professionnelle et d'aide
psychologique du Québec Enr. qui, a I'époque,
s'était joint au mouvement de protestation
visant & maintenir I'H6tel-Dieu de Montréal au
centreville (voir «Santé Vous Bien», numeéro
15). |l faut savoir que le COPAP du Québec
offre toute une gamme de services aux
adultes fibro-kystiques de I'Hotel-Dieu et de la
province de Québec via le «628 rue du Prince-
Arthur Ouest, Montréal» (résidence située au
centre-ville de Montréal a proximité de I'Hotel-
Dieu de Montréal). Le déménagement de
I'HEtel-Dieu mettait en péril I'existence méme
du «629», siege social du Comité provincial
des adultes fibro-kystiqgues et centre multi-
services pour les adultes fibro-kystiques du
Buébec et de I'Hotel-Dieu de Montréal.

PRIX «MARC FORTIN~»

Sur une base annuelle, le Comité
provincial des adultes fibro-kystiques remet le
prix «Marc-Fortin» & toute personne ayant
contribué de facon exceptionnelle a la cause
des adultes fibro-kystiques. A l'occasion de
cette premiére, le choix du CPAFK s'est
arrété sur M. Laval de Launigre. Voici le texte
qui a8 accompagné la remise du prix :

Il y a déja plus de neuf ans Laval joint
I’équipe multi-disciplinaire de la clinique de
fibrose kystique de I’Hopital Ste-Justine 2
titre de conseiller en orientation. Sentant un
besoin, il rassemble autour de lui une demi-
douzaine d’adultes f.-k. dans le but de créer
un groupe d’entraide et de communication.
Malgré les obstacles et les réticences de
plusieurs, le Comité provincial (provisoire)
des adultes fibro-kystiques est né en 1985.
Puis c’est la premiére publication du journal
de sept pages du Comité. En 1986, le
CPAFK obtient ses lettres patentes, se dote
d’'une Charte et sa revue porte le nom de
«Santé Vous Bien». Le Comité provincial
des adultes f.-k. devient 'une des premiéres
organisations structurées au monde
regroupant des adultes fibro-kystiques, soit

douze personnes représentant les cliniques
du Québec.

Chargé de cours 2 I’'Université Laval
(Ste-Foy, Québec), Laval joint également
I’équipe soignante de la clinique de f.k. de
I"'Hétel-Dieu, puis celle du Centre hospitalier
de I’Université Laval. Il dresse différentes
analyses occupationnelles tragant le profil de
I'adulte fibro-kystique québécois, écrit de
nombreux articles ou interviews. Sa
connaissance des adultes fibro-kystiques a
traversé les frontiéres et lui a méme valu une
invitation 4 Monaco.

Laval occupe maintenant le poste de
Coordonnateur du CPAFK et de recherchiste
au «Santé Vous Bien». Il assure la stabilité
dans la continuité.

Plusieurs d’entre nous le considérent
comme un ami personnel, une personne sur
qui on peut compter, 4 qui on peut
demander conseil. Son dévouement i la
cause des adultes fibro-kystiques est total.
Le «629 rue du Prince-Arthur Ouest» en est
une preuve éloquente. Cette généreuse
entreprise lui a valu longtemps une stérile
suspicion. Aujourd’hui sa crédibilité n’est
plus 2 faire.

Nous voulons ici lui témoigner notre
reconnaissance et le remercier d’avoir été le
maitre d’oeuvre de la création du groupe
auquel les adultes fibro-kystiques du Québec
s’identifient. L.e CPAFK offre aux adultes
f.-k. un canal de communication o de réelles
amitiés prennent naissance, oll se partagent
de riches expériences. Mais par dessus tout,
notre organisation nous offre un véritable
sentiment d’appartenance.

C’est donc avec émotion et une trés
grande fierté que je désire remettre le prix
MARC-FORTIN au pére du Comité
provincial des adultes f-k.. M. Laval de
Launiére.

Montréal, Octobre 1993.

RECHERCHE D’EMPLOI / SEMO

Vous étes a la recherche d'un emploi ?
Vous n'avez pas d'objections a dire que vous
étes fibro-kystique ? Un peu partout sur le
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ont le mandat d'sider les personnes
handicapées a intégrer le marché du travail.
Si vous désirez contacter le SEMO le plus
prés de chez«vous, mais vous ne savez pas qui
rejoindre, informezvous & votre Centre
d'emploi ou contactez-nous au (514) 288-
3157 (nous assumons les frais d'interurbain).

Vous désirez suivre des cours par
correspondance accrédités par le ministére
de I'Education du Gouvernement du Québec?
Rien n'est plus simple! Si vous résidez a
Montréal ou dans les environs, composez le
878-2210. Pour ceux qui habitent a
I'extérieur de Montréal, composez sans frais
le 1-800-381-4886.

Vous étes fibro-kystique ? Vous étudiez
ou prévoyez étudier, au niveau collégial ou
universitaire ? Vous étes financiérement
eligible au programme de Préts et bourses ?
Voici les procédures a suivre:

1- Inscrivez en toute évidence, un grand «H»
sur l'enveloppe et sur le formulaire de
dermande.

2- Répondez «0Ul» & I'sffirmation «je souffre
d'une incapacité physique grave et
permanente» que ['on retrouve dans le
formulaire.

3- Faite compléter par votre médecin le
formulaire intitulé «Attestation d'invalidité et
certificat meédical» et joignezde & votre
formulaire de Demande de Préts et Bourses.
4- Respectez la date limite fixée par le
ministére pour faire votre demande.

N.B.: Lorsqu'on confirme votre admissibilité,
vous devez vous assurer que votre demande
a été traitée correctement. Si l'on vous
demande de négocier un prét, évitez de le
faire, contacteznous au (514) 288-3157
(nous acceptons les frais d'interurbain).

Le CPAFK tient & remercier les
nombreux adultes fibro—kystiques (prés de
210) qui ont bien voulu participer a notre
enquéte portant sur la situation socio-
économique des adultes fibro-kystiqgues du
Québec. Avec les données recueillies, le
CPAFK sera dans une meilleure position pour
défendre le dossier des médicaments
(Circulaire «Malades sur pieds») et, s'il y a lieu,
de se donner de nouveaux objectifs pour
mieux répondre aux besoins de sa clientéle.

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 1T8.
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