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Jespére simpiement que ces que]ques
Iignes sauront traduire pour vous Ja foi
et | ‘espoir, e c]ynamisme et la volonté
nécessaires pour surmonter Ja pesan-
tour et le c[écouragement. Comme mon
Jessin, la vie ot la santé sont fragi]es.

On a souvent tenc[ance a ] ’ouUier.

Frédérick Back

Editorial

onne Année! C'est plus un souhait qu'un regard
sur 'année qui vient de se terminer. Plusieurs

mois se sont succédés sans que votre revue ne SOMMAIRE
vous soit livrée, je comprends votre désarroi. Tout de méme,
votre boite aux lettres n'est pas restée muette, le CPAFK est Mordu Président ... 2
demeuré actif, autant dans ses dossiers chauds que dans ses
projets. En fait, ce n'est pas le CPAFK qui a manqué de souffle,
c'est plutét le rédacteur en chef de SVB. Je peux ajouter & ma INTERVIEW
décharge que certains problémes bureautiques (fagon polie de Lavallde Davnitre 2 .00 Lo s Bhsen) 4
dire politiques) nous ont mis des entraves.

L'absence de SVB et la lecture du dernier numéro Reéflexi

d'Amicalement Vétre ont pu faire craindre le pire a la population —E——-'le o ¥
f.k. du Québec. En effet, dans la revue du groupe d'adultes | Les différents dEf"‘ES d'avtoNomie. . . . . . .. 1
canadiens, on peut lire une proposition de démantélement de ce | E7 si e fibrose s’apprivoisair. . ... .. .. .. ?
qui est appelé le Comité d'adultes FK. Laissez-moi d'abord
vous rassurer. Le comité dont il est question est celui que nous SANTE

avons toujours nommé le comité canadien, il ne s'agit pas du Léouvivalent de UHéus Méconial, . ... .. .. 12
CPAFK (Comité provincial des adultes fibro-kystiques). Je gt fien dans o detix tanoues off 16
comprends 'ambiguité devant laquelle les fibro-kystiques se sont
trouvés en lisant la critique acerbe de Mr Speckert. Malgré tout,
si cefte proposition ne concerne pas le CPAFK, la nouvelle n'en !
demeure pas moins consternante. Elle dénote un durcissement ES_)LQL'I_Q_@E

de positions de la part de la Fondation canadienne de la f. k. Autonomie €1 fibrose kystigue . . .. .. .. .. 20
(FCFK), qui sont déja quelque peu éloignées de la réalité des
adultes fibro-kystiques.  Les adultes ont des besoins .

grandissants et ces besoins cadrent mal avec les structures —EMNE‘B 29
gouvernementales actuelles et futures (lisez l'article de Michel e e e

Les Bienfairs du massage . . . ... ... 18
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Le CPAFK doit se donner les moyens de répondre A ces B ot Ol ot i & D
COMMUNIQUECACTION . « + v v v v e it e e e e 29

besoins. Cela implique que nous n'avons pas le droit de
courber I'échine devant I'aveuglement de certains individus,
méme sous prétexte de rationaliser les dépenses.

Les personnes qui ont une situation plus stable et plus confortable peuvent étre tentées de clamer haut et fort que
ceux qui vivent des difficultés sont les seuls responsables des problémes qu'ils vivent; ces privilégiés ne font que démontrer
leur incompréhension du monde dans lequel nous vivons. S'ils veulent rester dans I'ignorance et faire I'autruche, grand
bien leur fasse, pour autant qu'ils se plongent la téte dans leur bac de sable et nous laissent la paix au lieu de pousser
les hauts cris.

L'équipe de SVB a proposé au CPAFK, qui a accepté d'emblée, qu'a partir de ce numéro-ci, SVB soit traduit et
distribué en anglais. Si vous désirez en avoir une copie ou si vous connaissez des anglophones qui aimeraient bien lire
cette revue dans une langue qui leur soit plus accessible (et ce, partout au Canada ou dans le monde), écrivez-nous; il
nous fera plaisir de répondre a leur demande.

Jiaimerais finalement remercier monsieur Frédérick Back de nous avoir gracieusement fait parvenir un dessin pour
illustrer notre revue. Je vous rappelle que monsieur Back a remporté plusieurs Oscars pour la production de films
d'animation; un de ses plus connus est L'Homme qui plantait des arbres, d'aprés 'oeuvre de Jean Giono. J'espére que
SVB saura toujours se montrer fidéle au dynamisme que le dessin de la page couverture évoque pour monsieur Back.

Sur ce, Bonne Année et Bonne Santé!
Clnistian tuclan
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MOT DU
PRESIDENT

Chers(éres) amis(es),

Le Comité provincial des adultes fibro-kystiques, en tant
qulentité égale, existe depuis plus de 10 ans. Depuis sa
fondation, le CPAFK s'est toujours préoccupé de la qualité de
vie des adultes fibro-kystiques. Malgré de faibles ressources
financiéres, le CPAFK a défendu sans reldche les intéréts des
adultes fibro-kystiques du Québec.

Vous tous qui étes notre raison d'étre, vous savez sans
doute que les années a venir s'annoncent difficiles. Nul besoin
d'étre docteur en sciences politiques pour réaliser que le vent
est en train de tourner pour toutes les personnes qui
dépendent de 'Etat. Lorsque les pouvoirs publics parlent de
réduire leur déficit ou de rationaliser leurs dépenses, constatez
par vous-mémes, les programmes sociaux sont les premiers
visés. Pensez au réaménagement actuel du systéme hospitalier.
Pensez au virage ambulatoire. Pensez aux changements que le
gouvernement sappréte a apporter au programme de la
sécurité du revenu. Pensez aux problémes liés a la gratuité des
médicaments. Et la liste continue. Que nous réserve l'avenir,
nous qui sommes malencontreusement parmi les plus grands
consommateurs de services publics?

Oui mes amis(es), le temps ot la compassion du public
nous était acquise de facto, ol il suffisait de demander pour
recevoir, est bel et bien terminé. |l faut nous ouvrir les yeux et
comprendre que les choses ne seront plus jamais ce qu'elles ont
été. L'Etat-providence est en train d'agoniser et nous assistons
A ses derniers soubresauts. A présent, la communauté des
adultes fibro-kystiques doit s'en remettre a elle-méme pour
défendre les dossiers qui la touchent et se donner des services
appropriés.

La conjoncture socio-économique commande de
nouvelles adaptations. |l ne faut pas craindre de questionner des
facons de faire qui, pour certains, semblent immuables. La
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lumiére jaillit du choc des idées.
Pour le moment, la question que
les adultes fibro-kystiques du
Québec doivent se poser en tant
que collectivité est la suivante: d'ici
le jour ol I'on aura vaincu la fibrose
kystique, que voulons-nous faire de
cette nouvelle réalité qui s'impose a
nous jour aprés jour! En dautres
mots, que voulons-nous pour Nous-
mémes et pour ceux qui nous
suivent?

Pour le moment, il n'appar-
tient qu'da nous, adultes fibro-
kystiques du Québec, de défendre
nos intéréts en tant que collectivité
et de nous assurer qu'aucun de
nous ne soit laissé-pour-compte.
Les défis de demain sont énormes.
Plus que jamais, le CPAFK a besoin
de votre appui pour poursuivre sa
mission sociale et éducative.

Ro,gu EM

CPAFK

LE SIEGE SOCIAL DU COMITE
PROVINCIAL DES ADULTES FIBRO-
KYSTIQUES EST SITUE AU :

629, PRINCE-ARTHUR, OUEST
MONTREAL (QUEBEC)
H2X ITo

NOS NUMEROS DE TELEPHONE SONT
MTL ET REGIONS: 288-31587
INTERURBAINS: | -B0O0-315-3157
Fax: (514)987-1301
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PRIORITES DU GPAFK

Amener la FCFK a réviser sa charte de telle sorte que sa
mission sociale s'élargisse pour inclure, en plus de la
recherche, l'aide aux personnes atteintes de fibrose kystique.

Amener la FCFK a reconnaftre officiellement que le travail de
bénévolat fait auprés de personnes fibro-kystiques et de leur
famille est d'égale valeur au travail de bénévolat consenti pour
les levées de fonds pour la recherche.

Amener la FCFK a reconnaftre officiellement la mission sociale
et éducative du CPAFK.

Amener la FCFK a reconnaitre officiellement le «629» en tant
que «centre communautaire multiservices» destiné a venir en
aide aux adultes fibro-kystiques du Québec.

Produire Santé Vous Bien dans les deux langues officielles
(frangais et anglais).

Elargir la distribution de Santé Vous Bien sur les plans national
et international.

Travailler a la réalisation du projet «Ressource-logements.

Maintenir le poste d'assistante-coordonatrice au siége social
du CPAFK.

Travailler @ I'embauche d'un(e) professionnel(le) dont le
mandat sera d'administrer différents programmes ou projets
spéciaux destinés & venir en aide aux adultes fibro-kystiques
du Québec, de travailler & la production du Santé Vous Bien,
de représenter le CPAFK au sein d'organismes qui travaillent
a la promotion de la qualité de vie des personnes
handicapées, de piloter les différents dossiers qui concernent
les adultes fibro-kystiques, etc.

Défendre des dossiers qui touchent les adultes fibro-kystiques
(exemple: «Circulaire Malades sur pied», Pulmozyme, Préts
et bourses, déductions fiscales, transplantations, etc.).

Assumer un r6le plus actif auprés d'organismes qui travaillent
a la promotion de la qualit¢ de vie des personnes
handicapées (ex.: COPHAN, SEMO, etc.).

Travailler a faire mieux connatftre la réalité des adultes fibro-
kystiques par le biais d'exposés, de conférences et d'émissions
d'information télévisées,




INTERVIEW

[E RéVEL OBLIGK

L4 liberré d'expression Ne veur Rien dire si on A pas le

droit d'offensenr.

M. LAVAL DE LAUNIERE est coordonateur du CPAFK et chargé de cours
a 'Université Laval. 1 est associé  la création du (PAFK, fondateur de
[a revue S#F et propriétaire du «b29» (centre multiservice destiné a
venir en aide aux adultes fibro-kystiques).

Propos recueillis par
Stéphanie Wells

— Le COMITE PROVINCIAL DES
ADULTES F.-K. FETE CETTE ANNEE
SON DIXIEME ANNIVERSAIRE. APRES
TOUTES CES ANNEES, DIRIEZ-VOUS
QUE LE CPAFK A RENCONTRE SES
OBJECTIFS DE DEPART?

L'objectif premier du CPAFK a
toujours été de veiller a la qualité
de vie des adultes f.-k. du
Québec. Au cours des années, il
a fallu préciser ce concept de
«qualité de vier. Aujourd'hui, la
mission sociale et éducative du
CPAFK ne fait plus de doute et
trouve sa force dans l'action. I
peut se réjouir davoir une
identité bien définie et d'avoir su
imposer son image.

— VOUS EN FAITES UN CRITERE DE
REUSSITE?

Evidemment. Le «sens de
lidentité» est aussi crucial dans le
développement d'un organisme
sodial que dars celui d'un individu.
Il témoigne de sa cohérence

interne et de sa solidité. Le
CPAFK n'a plus & craindre pour sa
survie. N'est-ce pas 1 le véritable
sens de la réussite?

— COMMENT VIVEZ-VOUS CETTE
REUSSITE?

Je me réjouis du travail réalisé€, du
chemin parcouru. Je suis fier de
tous ceux qui appuient le CPAFK
et de tous les adultes f.-k. qui ont
investi temps et €nergie dans son
épanouissement. Evidemment, il
y a encore beaucoup a faire.
Dans ce genre d'entreprise, il y a
peu de place pour la
complaisance. La réalit¢ nous
ramene constamment a la tdche.

— QUELS SONT LES GRANDS DEFIS
QUI ATTENDENT LE CPAFK DANS
L'AVENIR?

Sil y a un défi important, c'est
bien celui d'atténuer les effets de
la pauvreté qui touche de plus en
plus d'adultes fibro-kystiques. Il'y
a quelques années, alors que
l'espérance de vie des personnes
atteintes était de 2| ou 22 ans, les
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Neil Bissoondarh

défis en matiere d'intégration
sociale présentaient un caractére
bien différent. A quelques
exceptions prés, ces personnes
vivaient tous chez leurs parents et
on s'inquiétait peu de leur
dépendance socio-économique.
Jusqu'a un certain poirt, la réalité
de la maladie commandait un lien
de dépendance entre le jeune
adulte f.-k. et sa famille, et ce
autant sur le plan psychologique,
social ou économique. La réalité
des adultes f.-k. s'est transformée
au fur et a mesure que
lespérance de vie s'est améliorée.
Aujourd'hui, il y a toute une
cohorte d'adultes fibro-kystiques
qui assument pleinement leur
condition d'adulte avec les
responsabilités qui s'y rattachent.
Malheureusement, ils font tous
face inexorablement un jour ou
lautre aux contraintes d'une
maladie qui s'aggrave. Des choix
déchirants s'imposent alors dans
leur vie. A 27 ou 28 ans, il n'est
pas facile de quitter son emploi et
dentrainer son partenaire dans la
pauvreté avec soi. Que dire de
ceux qui sont seuls. Peut-on
imaginer un seul instant comment
se vit la déchéance physique dans
des conditions d'isolement et de
pauvreté? De toute évidence, il
faut amener l'ensemble de la
communauté intéressée a la

Interview

cause de la fibrose kystique a
développer une sensibilité a
I'endroit de ceux qui souffrent et
a créer des conditions plus
favorables en vue de leur venir en
aide.

— NE RECONNAISSEZ-VOUS
DONC PAS AUTOUR DE VOUS
CETTE SENSIBILITE?

Notre société vit une période de
transition importante. Qu'on soit
daccord ou non avec le
changement de cap qui s'opere,
nous assistons a un délestage des
responsabilités sociales de I'Etat
appuyé par un fort courant
conservateur. Clest la lutte pour
la survie individuelle. Clest le
régne du «sauve-qui-peut» ou du
«Moi-a-tout-prix». Dans ce
contexte social particulier, on
peut comprendre que les
personnes  nécessiteuses  ou
dépourvues soient les plus
wulnérables. Tant que vous n'étes
pas directement touché par la
maladie, les coupures dans le
réseau hospitalier risquent d'avoir
peu de conséquences dans votre
vie. Lorsque vous €tes jeune,
seul, malade et bénéficiaire de
laide sociale, les coupures ou les
menaces de coupure dans le
milieu hospitalier se présentent a
vous de fagon bien différente.
On comprend que de nouvelles
solidarités se développent chez
les plus démunis.

— C'EST LA QU'ON VOIT LA
CHANCE DES ADULTES F.-K. DU
QUEBEC D'AVOIR UN ORGANISME
TEL QUE LE CPAFK POUR LES
REPRESENTER!

Certes, le CPAFK a un réle
important de sensibilisation. Par
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contre, il faut voir que le CPAFK
est trés limité dans son action. En
fait, le «contrat de mariage» qui
l'unit & 'Association québécoise de
la fibrose kystique (AQFK), donc
a la Fondation canadienne de la
fibrose kystique (FCFK), constitue
un obstacle sérieux lorsque vient
le temps de concevoir des projets
visant & venir en aide aux adultes
f.-k. dans le besoin. Dans un
contexte oU la priorité des
priorités de la FCFK est la
recherche, ol le budget du
CPAFK est trés restreint et doit
fare l'objet dune double
approbation (celle de I'AQFK et
ensuite celle de la FCFK) et
finalement, ou il lui est interdit
d'amasser des fonds pour financer
des projets spéciaux, on
comprend l'ampleur du pro-
bléme. A moins de se résigner et
d'accepter que ses besoins
occupent  toujours le  dernier
wagon du train des priorités de la
FCFK et devenir ainsi une
bureaucratie inefficace, le CPAFK
n'a d'autre choix que d'amener la
FCFK a élargir sa mission sociale.

— QU'EST-CE QUE CELA IMPLIQUE
CONCRETEMENT?

Concrétement, il faut amener la
FCFK a réviser sa charte. |l faut
que la publicité visant a recueillir
des fonds annonce son véritable
engagement, non seulement a
soutenir la recherche mais
également a venir en aide aux
personnes f.-k. dans le besoin.
Finalement, il faut que le budget
réservé a laide aux personnes
atteintes de fibrose kystique
refléte cet engagement social. En
d'autres mots, il faut que les
discours de bonnes intentions se
concrétisent dans l'action.

— LA FCFK NE SOUTIENT-ELLE PAS
LES CLINIQUES?

Certes, la FCFK apporte une
certaine contribution financiére
aux cliniques. Cependant, il faut
savoir que cette contribution est
trés limitée. De plus, ne perdons
pas de vue que les cliniques ont
un mandat social qui les limite
dans leur pouvoir d'intervention.
La solution aux problémes
contemporains des adultes f.-k.
passe par des avenues nouvelles
quiil faut accepter d'explorer.

— ETES-VOUS VRAIMENT REALISTE?

Depuis toujours lorsqulil s'agit de
solliciter la contribution financiére
de la population pour la cause de
la fibrose kystique, on utilise la
misere de ceux qui souffrent pour
atteindre un objectif humanitaire.
Si notre préoccupation commune
de trouver une cure a la maladie
nous rend aveugle aux problémes
que vivent les personnes f.-k. (et
is sont nombreux), alors
comprenez quiil faut pointer du
doigt lincohérence de notre
démarche humanitaire. A la
limite, il serait plus juste de parler
d'injustice.

— ET SI JAMAIS IL Y AVAIT UNE FIN
DE NON-RECEVOIR DE LA PART DE
LAQFK ET DE LA FCFK?

Il faudrait alors accepter d'ouvrir
un débat de fond ol les véritables
intéressés, en l'occurrence les
adultes f.-k. et les parents
d'enfants f.-k., seraient invités a
exprimer leurs attentes a l'endroit
de limstitution qui représente
leurs intéréts, a savoir la FCFK.
Pareil débat impliquerait
nécessairement qu'on démystifie




INTERVIEW

ce quest la recherche, qulon
prenne en considération le
nouveau  contexte sOcio-
économique et finalement, qu'on
questionne nos responsabilités a
l'endroit des plus démunis d'entre
les nétres.

— MIS A PART LA PAUVRETE, QUELS
SONT LES PROBLEMES LES PLUS
CRIANTS!

Linsécurité est sans doute un des
problémes les plus actuels. Il y a
deux ans déja, l'ensemble de la
communauté fibro-kystique a été
frappé de plein fouet par
l'annonce de labolition de la
Circulaire Malade sur pieds.
Heureusement, aprés une
puissante intervention média-
tique, le gouvernement libéral de
'époque s'est retracté et a
maintenu la  gratuité  des
médicaments. Cet événement a
été trés éprouvant pour les
patients et leur famille. A partir de
ce moment, il nous a fallu
collectivernent reconnaitre que
désormais rien ne pouvait plus
étre considéré comme acquis.
Actuellement, deux grands
dossiers sont en suspens: il s'agit
du dossier «Pulmozyme» et celui
des «Préts et bourses». Dans un
cas comme dans lautre, les
personnes  f.-k. apparaissent
comme les victimes de politiques
arbitraires et incohérentes, A
titre d'exemple, un adulte fibro-
kystique peut bénéficier
gratuitement du «Pulmozymes
(médicament qui aide a liquéfier
les sécrétions) et voir reconnaftre
sa maladie comme un «handicap
fonctionnel majeur» auprés de la
Direction générale de [aide
financiére aux  étudiants,

bénéficiant ainsi des avantages
associés a ce statut particulier
(attribution de bourses d'études
plutdt que de préts étudiants,
statut d'étudiant a temps plein
avec un nombre de crédits
inférieur a la normale, etc.).
Arbitrairement, un autre adulte
fibro-kystique  présentant le
méme état de santé et la méme
situation socio-économique se
verra refuser ces priviléges. Les
discours les mieux étoffés ne
parviennent pas a ébranler nos
interlocuteurs gouvernementaux.
Avec les coupures a venir dans le
réseau des affaires sociales, on
peut comprendre l'insécurité qui
affecte de plus en plus les
personnes atteintes de fibrose

kytique.

— COMMENT PEUT-ON REGARDER
L'AVENIR DE FAGON OPTIMISTE!

Dans I'état actuel des choses, on
est forcé de reconnaftre qu'il faut
a ladulte fibro-kystique une
bonne dose d'optimisme et de
renoncement pour regarder
l'avenir en souriant. L'intégration
au marché du travail est plus
difficile que jamais, les services
hospitaliers et d'assistance a la
personne ne cessent de diminuer,
l'acces a la médication de pointe
apparatt de moins en moins
évident et finalement, la pauvreté
se présente de plus en plus, pour
l'adulte fibro-kystique, comme
I'aboutissement logique de sa
condition sociale. Peut-étre faut-il
voir un lien logique entre la
situation socio-économique des
adultes fibro-kystiques et les
problémes de  tabagisme,
d'alcoolisme et de toxicomanie
qui, d'aprés mes observations,
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sont trés présents chez cette
population, particuliérement chez
les hommes.

— N'AURIEZ-VOUS PAS QUELQUES
NOTES D'ENCOURAGEMENT?

La misére qui touche un bon
nombre d'adultes f.-k. est réelle
et commande toute notre
compassion. Cependant, notre
regard sur leur réalité ne saurait
tout comprendre sans une pleine
reconnaissance de leur valeur sur
le plan humain et social. Leur
contribution ne s'arréte pas aux
legons de courage et de
persévérance qulls  donnent
quotidiennement a leur entou-
rage. lIs sont investis d'un savoir
concernant l'art de gérer les
contraintes de la maladie qui
devrait faire I'objet de toute notre
attention. La maladie et la
souffrance ne sommeillent-elles
pas devant chacune de nos
portest Une maladie, quelle
quelle soit, ne se gére pas
uniquement a coup d'interven-
tions médicales. L'état d'esprit de
la personne qui en est affectée fait
toute la différence dans la fagon
de la vivre et de la combattre,

— POUR CONCLURE, COMMENT
VIVEZ-VOUS CET ENGAGEMENT
POUR LA FIBROSE KYSTIQUET!

Je vis quatidiennement la réalité
de la maladie. Elle occupe une
large part de mes pensées. A vrai
dire, je suis obsédé par le bien-
étre de tous ces jeunes que je
cbtoie. Ma vie prend son sens
véritable dans cet engagement
aupres d'eux.

— MERCI, M. DE LAUNIERE.

RéHexions

Les différents degrés d"autonomie

Mirchell MESSER

Australie

uand je parle d'autonomie, je

parle détre capable de

prendre  des  décisions

éclairées en ce qui me conceme, en ce qui

touche ma vie et celle des personnes qui

m'entourent, et d'expliquer clairement mes

dédisions. Ainsi, les gens affectés par la situation

d'un malade peuvent parfois étre en désaccord

avec certains choix, mais ils sont 3 méme d'en
comprendre les motifs.

Pour moi, acquérir de l'autonomie ou de

lindépendance comprend également la volonté
de reconnaitre que l'on doit parfois mettre de
cOtés ses désirs d'autonomie et accepter laide
et le soutien des autres.

En ce qui me concerne, jai été plutét
chanceux. Mes parents ont toujours cru qu'il
m'était possible de vivre de la méme fagon que
les gens de mon entourage. Ils m'ont
encouragé a participer aux mémes activités que
mes pairs: sports, camps d'école, activités de
détente, bref, ils m'ont permis de faire tout ce
qui était considéré «normal».

Apres avoir discuté de tout cela avec ma
mere, jai découvert que de me permettre cette
existence dite «normale», et ainsi faire ce quiils
croyaient juste, avait nécessité de mes parents
des efforts considérables, car ils ne savaient trop
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sils devaient ou non me diriger davantage et
décider de ce que je devais faire. Acquérir de
lautonomie n'est pas une difficulté spécifique
aux personnes atteintes de fibrose kystique.
Plusieurs d'entre elles n'ont jamais éprouvé
d'incertitude quant a leur indépendance, je suis
une de ces personnes. Cette situation est
probablement plus difficile a vivre pour ceux qui
ont investi beaucoup pour sassurer que leur
enfant ou leur patient atteigne un certain age,
que ce soit seize, dix-huit ou plus de trente-trois
ans dans une forme physique respectable. ||
n'est pas facile pour eux de voir leur enfant
franchir l'adolescence et assumer ses propres
décisions. A leurs yeux, cela peut signifier qui
ne considere plus tous les efforts, tout le temps,
toute I'énergie qu'ils ont dépensés, toutes les
peines quiils ont subies pour lui venir en aide. Sl
a atteint la majorité, un jeune peut fréquenter
les bars, boire un coup ou méme fumer la
cigarette. Ces comportements sont des dangers
plutdt «habituels» pour une personne en santé,
mais pour les personnes aux prises avec la
fibrose kystique, ces risques peuvent s'avérer
beaucoup plus nocifs. Je crois que clest a ce
stade que plusieurs problémes se présentent.
Serait-ce parce que les personnes qui ont tout
consenti pour aider un malade trouvent
inacceptable de le voir mettre sa vie en péril et
ainsi anéantir leurs efforts? Je crois qu'il est tout
a fait naturel de voir les personnes aidantes se
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préoccuper de la discipline des patients,
s'assurer qu'ils feront leur physiothérapie, qufils
prendront leur médication et qu'ils n'adopteront
pas de comportements pouvant nuire a leur
santé.

Lors de l'ouverture du congrés de
ACFA, un des conférenciers a dit durant son
allocution: «Ne mettez jamais en péril votre
santé, ne prenez jamais de risques avec votre
santé». Méme si cela peut paraitre sage et
raisonnable, je ne connais personne en ce
monde qui n'ait jamais pris de risques. Je crois
que cela fait inexorablement partie de la vie.
Pour une personne atteinte de fibrose kystique,
lautonomie et [lindépendance consistent
justement en la capacité de prendre des risques
calculés de la méme maniere que le ferait
nimporte quel individu, mais tout en
considérant, forcément, des circonstances
qu'impose la maladie. En fin de compte, je
pense que la cé dans les interactions avec les
proches, c'est la confiance.

La plupart des personnes qui vivent avec
des proches atteints de fibrose kystique croient
qu'il 'est aberrant que ces personnes prennent
des risques. On ne considére pas cela comme
faisant partie intégrante d'une existence
normale. Lorsqu'un individu décide de réduire
ses traitements, ne serait-il pas plus indiqué de
lui faire prendre conscience des conséquences
de son choix tout en lui assurant un soutien
véritable, plutdt que de Ilui faire des
remontrances ?

En terminant, jaimerais citer le slogan
qu'on retrouve sur laffiche réalisée pour
promouvoir l'empathie envers les gens souffrant
dinvalidités. Ce slogan dit: «Ne jugez pas ce

dont je suis capable en vous basant sur ce dont
vous me croyez incapable.» Je crois que toutes
les personnes aux prises avec la fibrose kystique
méritent d'étre considérées selon la gestion
globale de leur vie. Et lorsque ces gens se
butent a des obstacles, il est de notre devoir de
les appuyer plutét que de les sermonner.

La version originale de ce texte a été lue lors de
la 19e Conférence Européenne sur la fibrose

kystique.

traduit de l'anglais par Steve Noél

o,
i

FORME

Virginie Faucher
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ET SI LA FIBROSE S’APPRIVOISAIT

André PARENT

Représentant du CHUL
Représentant du Québec sur le CAFK canadien

ivre avec la fibrose kystique n'a pas
Vtoujours été de tout repos. Tt
dans ma vie, jai compris que
quelque chose de différent se présentait a moi.
Mon souvenir le plus lointain est celui d'un
appareil massif émettant un son sourd et vibrant
tout au long de mes nuits. |l sagissait du
compresseur qui alimentait en air humidifié la
tente plastifiée dans laquelle je devais dormir.
J'avais trois ans et je connaissais déja l'inconfort
des surinfections pulmonaires a répétition.

Au cours de mon enfance, jai été de
ceux qui ont vite compris les bienfaits des
antibiotiques. )'appréciais le soulagement qu'ils
me procuraient. Aujourd'hui, il m'arrive encore
de m'émerveiller devant cette précieuse
substance chimique et de me demander ce que
je serais devenu sans celle-ci.

Malgré un état de santé respectable,
certains aspects de la fibrose kystique
m'agagaient, principalement ma maigreur et la
récurrence des infections pulmonaires. C'est
vers l'age de 15 ans que les symptomes plus
apparents de la maladie se sont manifestés. On
me questionnait beaucoup plus sur mon état de
santé, L'explication du rhume qui persiste ne
tenait plus. J'étais malade et jétais ainsi pergu par
les autres.
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Ma conscience de la maladie et la
tristesse qui en résultait n'avaient pas d'effets
paralysants. Mon rendement scolaire était
excellent et jenvisageais avec enthousiasme
lidée d'une carriére professionnelle. Je laissais
aux chercheurs et a l'appareil médical le soin de
soccuper de ma maladie alors que’ moi, je
m'investissais totalement dans la poursuite
d'ambitieux projets. En 1987, alors que javais
I8 ans, je décidai daller étudier les
mathématiques a I'Université de York a Toronto.
Je ne saurais dire combien cette période a été
intense sur le plan émotif. Ma volonté de réussir
cachait bien mes inquiétudes face a mon état de
santé qui se détériorait.

L'idée d'aller vivre seul dans une grande
ville comme Toronto, a plus de 800 kilométres
de mon milieu familial, et d'y évoluer en anglais
m'enivrait. J'y voyais un véritable «challenge» sur
le plan personnel. Du jour au lendemain, je me
retrouvai donc a Toronto accompagné, bien
entendu, de ma fibrose kystique. Sur le plan
académique, je m'étonnais. J'avais I'impression
de me bétir un curriculum vitae a toute épreuve.,
J'étais motivé comme pas un. Seule ombre au
tableau: ma santé. Je prenais les médicaments
qu'on me prescrivait. Pourtant ma capacité
pulmonaire se détériorait. Je toussais et je
crachais comme jamais auparavant. je me
sentais seul et confus.

Au cours de ma seconde année a
Toronto, la terre se mit a vibrer sous mes pieds.
Jentrai dans une profonde remise en question
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qui allait changer ma vie. Ce déséquilibre entre
mon état de santé et la nécessité de performer
pour atteindre mes objectifs eut finalement
raison de ma volonté. Jamais je n'ai ressenti
pareil découragement. Je perdis de lintérét pour
le monde extérieur. De toute évidence, il me
fallait faire le deuil de mes ambitions profession-
nelles (dont celle de faire carriére au sein de la
prestigieuse multinationale IBM). J'ai pleuré des
nuits entiéres.

En acceptant d'alléger mon horaire de
cours, jai pu poursuivre mes études et rester a
Toronto. Je m'accrochai A tout ce qui pouvait me
donner de l'espoir. La découverte du géne en fut
un. Je restais néanmoins fragile sur le plan émotif.
Reconnaftre que mon état de santé se détériorait
animait mes angoisses. J'avais l'impression que
mes poumons s'étaient transformés en une usine
japonaise de production de mucus. Plus que
jamais, je comprenais ce que pouvait signifier
«&tre atteint de fibrose kystique».

Un beau soir d'automne, je pris la
décision de me rendre a la piscine intérieure du
campus. Cette baignade fut une révélation. Une
seule longueur et fen sentis déja les bienfaits. Un
regain d'espoir m'envahit alors. La natation allait
désormais faire partie intégrante de mes activités
quotidiennes. Treés tot, des résultats probants se
firent sentir: ma capacité pulmonaire augmenta
de fagon significative. Ce premier changement
marqua le pas de nouvelles attitudes face a la
maladie. Mon intérét pour tout ce qui concerne
la fibrose kystique s'avéra presque une obsession.
Je voulais tout savoir sur la maladie pour mieux la
comprendre et ainsi, mieux l'apprivoiser. Peu a
peu, je réorganisai ma vie en fonction de mes
connaissances de la maladie. De toute évidence,
ma nouvelle compréhension des choses
commandait un style de vie ol les journées de
travail interminables n'avaient plus leur place.

Le réaménagement de mes projets de vie
a sans doute été la meilleure initiative que jai

prise & ce jour. Je me sens maintenant beaucoup
plus confiant face 3 moi-méme et face a la
maladie. Certes, jaurai certainement d’autres
expériences difficlles avec la fibrose kystique, mais
pour l'instant, je garde le cap et je continue de
me réjouir de mon nouvel équilibre personnel.
Le deuil dune carrigre flamboyante, avec les
gains matériels qui 'accompagnent, ne se fait pas
du jour au lendemain. La tentation de me
comparer a mes anciens collégues d'université
solidement engagés dans leur vie professionnelle
vient parfois me hanter. Une forte dose
d'humilité est parfois nécessaire. Mais qu'en est-il
lorsqu'une santé rayonnante me rappelle les
vraies richesses de la vie ?

Ainsi se résume litinéraire d'un adulte
fibro-kystique qui a fait le choix d'un nouveau
rapport avec la maladie et ... la vie.

& o %

EDUCATION

ACCUEIL ET HEBERGEMENT
SUPPORT PSYCHOSOCIAL

PRET D’EQUIPEMENTS MEDICAUX

VOUS OUVRE SES PORTES
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LA CONTAMINATION ET L'MYGIEDE

et au sens critique des adultes
fibro-kystiques du Québec en les
invitant a travailler dans le sens de leur sécurité
et de celle des autres en développant des
habitudes d’hygiéne qui réduiront les risques
de contamination au burkholderia cepacia. Ces
mesures se résument a ceci:
| - ne jamais tousser sans vous mettre la
main devant la bouche;
2 - éviter les contacts intimes avec d'autres
personnes fibro-kystiques;
3 - éviter les poignées de main;
4 - éviter de vous retrouver avec d'autres
personnes f.-k. dans des endroits ou I'espace
est restreint ou mal aéré (par exemple:
automobile, chambre a coucher);
5- porter un masque lorsque vous vous
savez contaminé au cepacia et que vous étes
en présence de personnes fibro-kystiques;
6 - ne jamais porter a votre bouche un
contenant (verre, bouteille, tasse, etc.) ou des
ustensiles utilisés par une autre personne
fibro-kystique;
7 - prendre I'habitude de vous laver les
mains régulierement, surtout lorsque vous
manipulez des objets utilisés par d'autres
personnes f.-k.;
8- ne jamais utiliser les équipements
médicaux (nébulisateurs, seringues, tubulures,

I_ e CPAFK fait appel a la générosité
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etc.) appartenant a d'autres personnes
fibro-kystiques.

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

Adopté par le conseil d'administration du CPAFK
en mai 1993

Josée Tremblay
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Jean-Guy LAPIERRE, M.D. er Odere LA RUE, diéiéiste

Clinigue de Fibrose Kystigue,

Hépiral Sre-Justing, Université de MonTréal.

éme si cette
complication
digestive peut

se produire a nfimporte quel age
chez un patient f.-k., elle est de
loin plus fréquente chez les
adultes que chez les enfants.
Elle constitue le deuxiéme pro-
bléme le plus fréquent, aprés les
infections respiratoires, chez
ladulte f.-k., en terme de solli-
citation urgente d'un diagnostic
et d'un traitement. Dans une
revue portant sur des problémes
de santé rencontrés dans une
population de 75 adultes f.-k.,
Di SantAgnese rapportait que
21| d'entre eux avaient éprouvé
de | 'obstruction intestinale: dans
18 des 21 cas, celle-ci était
causée par un équivalent d'ileus
méconial et dans 3 cas, par une
intussusception. Certains
malades avaient une nette pré-
disposition a cette complication
digestive; ainsi, || des patients
avaient un total cumulatif de 37
épisodes d'obstruction intes-
tinale. En général, on estime
que 10 a 40% des adultes f.-k.
présentent au moins une fois
cette complication.

Signes et symptdmes

Le wvocable équivalent
dileus méconial (EIM) fut pour la
premiére fois utilisé par Jensen
en 1962 pour décrire un état
d'obstruction du petit intestin
distal. Les malaises rapportés
par les patients sont quelquefois
trés aigus, témoignant d'une
obstruction intestinale aigué
compléte, avec des coliques
abdominales importantes et
persistantes, de la distension
abdominale, des nausées et des
vomissements répétitifs.  Le
tableau abdominal peut méme
parfois mimer celui dune
appendicite aigué ou méme
celui d'un abcés appendiculaire
en voie de perforation: plusieurs
explorations chirurgicales ont eu
lieu dans ces circonstances... A
I'opposé, les malaises de certains
malades peuvent étre relative-
ment mineurs, soit des douleurs
abdominales vagues et récur-
rentes sur plusieurs maois, sans
jamais présenter d'obstruction
intestinale aigué. L'examen de
'abdomen de tels patients
montre toutefois la présence
d'une masse 2 la région inféro-

12
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pa
Hquivalent d'ileus méconial

latérale droite, qui est le stigmate
physique le plus constant a
'examen physique chez les
patients fibro-kystiques avec
équivalent d'ileus méconial.

Meécanismes

Cette masse représente
laccumulation d'um magma de
selles, de sécrétions intestinales
visqueuses trés adhérentes a la
paroi du ceecum, cette partie du
gros intestin située immédiate-
ment a la sortie du petit intestin.
Une partie de cette masse
représente aussi l'cedéme de la
paroi intestinale du cacum,
phénomeéne qui sétend aussi a la
partie terminale du petit intestin.
Cette masse, de méme que
l'cedéme de la partie distale du
petit intestin, sont la cause
directe de l'obstruction
intestinale et des crampes abdo-
minales plus ou moins sévéres
ressenties par le malade.

Plusieurs facteurs
semblent favoriser la survenue
dun EIM. Larrét, [lusage
inconstant ou une dose insuf-
fisante des extraits pancréatiques
(enzymes) nécessaires a une
bonne digestion des aliments
ingérés, une diéte disproportion-
nellement riche en graisses
animales saturées, une faible
consommation d'eau ou de
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liquides, une hyperacidité du
petit intestin distal et la sécrétion
d'un mucus intestinal particu-
lierement visqueux contribuent
tous, a des degrés divers, a la
formation de cette masse dure
adhérente 3 la paroi du caecum.
Puis, peu a peu, celle-c
augmente en diamétre, suscite
de lcedéme du petit intestin
distal pour finalement causer de
l'obstruction intestinale.

Diagnostic

Le diagnostic repose sur
lexamen physique et sur certains
examens complémentaires. Une
plaque simple de |abdomen
montrera habituellement un
cblon proximal et un petit
intestin distal pleins de matieres
fécales. L'appendicite aigué ou
un abcés appendiculaire doivent
étre exclus par le clinicien avant
d'entreprendre le traitement
spécifique 3 ['EIM.  Cette
exclusion est parfois trés difficile,
car bien souvent les antibio-
tiques utilisés si couramment
chez ladulte f-k., peuvent
masquer les signes typiques
d'appendicite aigué ou d'abces
appendiculaire.

Traitement

Le traitement de I'EIM
est non-chirurgical (Tableau ),
sauf lorsquil y a eu des
complications additionnelles telle
une intussusception sévere avec
ou sans perforation intestinale.
Ces complications surviennent
lorsqu'une partie du petit intestin
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distal engouffre dans sa lumiére
une partie adjacente du petit
intestin comme dans un four-
reau (intussusception), causant
alors une obstruction intestinale
aigué et risquant de compro-
mettre la circulation sanguine
dans cette partie invaginée
(perforation). Le traitement de
telles complications est
nécessairement complexe et
nécessite une approche multi-
disciplinaire dans un centre
hospitalier familier avec la fibrose
kystique.

Le traitement de I'EIM
non compliqué (Tableau 1) est
par ailleurs essentiellement
médical.  En phase aigué,
l'objectif du traitement est de
réaliser une évacuation la plus

compléte possible des selles
siégant dans le petit intestin distal
et dans le célon. Des lavements
évacuants avec du diatrizoate
sodique (Gastrografin®) ou de la
N-acetyl cystéine (Mucomyst®)
doivent étre répétés jusqu'a
évacuation compléte. Les
volumes utilisés doivent étre
assez importants, soit, par
exermple, de lordre de 0.5 a
1.0 ¢ chez unadulte. Des solu-
tions orales de préparation
intestinale (Golytely®) peuvent
aussi étre prises par la bouche,
mais leur efficacité est en
fonction des quantités ingérées;
ainsi, pour étre efficace, le
malade doit &tre en mesure d'en
boire de 2 a 4 litres dans une
courte période. De plus, cette

Tableau |. Traitement de I'équivalent d'ileus méconial.

Aigu
Lavements (0.5a 1.0¢)

ou

Ingestion orale

Chronique

Lactulose oral
Lavements périodiques

avec Gastrografin 20%

avec Mucomyst® 209% (60 ml)
+ Huile Minérale ( 120 n;?_
+ Salin Physiologique ( BAL )

2.024.0 ¢ Solution de préparation intestinale (Golytely®)
304 60 ml Mucomyst™ 10-20%

Prise méthodique des enzymes & chaque repas et collation.
Prise additionnelle quotidienne d'eau

Fibres alimentaires additionnelles

Huile minérale orale ( liquide ou enrobée-Lansoyl®)
Colace® 200 & 300 mg oral au coucher

1%
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ingestion massive ne doit pas
étre faite si le patient est en
obstruction intestinale compléte,
a fortiori si I'examen abdominal
révéle une possible intussu-
sception. Parallélement, de la
N-acetyl cystéine orale peut étre
ingérée, mais son golt
désagréable doit étre abso-
lument camouflé (par exemple
par du coca-cola). Ces traite-
ments doivent cesser lorsque les
douleurs et la distension abdo-
minales ont disparu tandis que la
radiographie abdominale est
améliorée.

Le traitement préventif
joue un grand réle dans I'EIM,
en particulier chez les patients
qui ont connu un premier
épisode. Le risque de rechute
est élevé chez ces patients et
plusieurs d'entre eux auront de
muttiples épisodes d'obstruction
intestinale aprés leur premier
EIM. La prévention commence
par une attention trés particu-
liere a la prise méthodique des
extraits pancréatiques prévue a
chaque repas ou a chaque
collation; au besoin, la dose doit
étre augmentée.

Des moaodifications de
leur diéte sont aussi préconisées.
En particulier, il faut encourager
ces malades a boire davantage
d'eau au cours d'une journée
réguliere. Une diéte plus riche
en fibres alimentaires, addi-
tionnée a cette consommation
plus élevée d'eau favorisera un
passage régulier de selles moins
dures. Par ailleurs, certains

médicaments oraux peuvent
aider a réduire la dureté des
selles. Ainsi, 1a prise quotidienne
de Colace® ou de lactulose 3
I'heure du coucher ramoallit les
selles et diminue possiblernent la
viscosité du mucus intestinal.
Dans certains cas, la seule
prévention possible est de
recourir précocement a des
lavements évacuants dés les

premiers signes de colique
abdominale récidivante.

Alimentation et prévention

Une alimentation riche
en fibres alimentaires est un
bon moyen de prévention
contre I'EIM. La quantité opti-
male de fibres alimentaires se
situe @ environ 25 grammes par
jour. La fibre la plus efficace est

Groupe d'Aliments portion g de fibres
Pain. céréal lérive

Son de blé 30 ml 3.5
Pain Grand Bié | tranche 2,5
Muffin au son | moyen 25
Pain a grains entiers | tranche |4
Son d'avoine 30 ml 1.4
Céréales

All Bran 175 ml 16,8
Muslix au son 175 mi 7
Apple and Cinnamon Wheat 175 ml 7
Bran Flakes 175 ml 3.7
Raisin Bran 175 ml 3,5
Fruits et Fibres Croquants 75 ml 3.5
Grape Nut 175 ml 3.5
Légumes

Légumes no | ( riches en fibres)

petits pois congelés bouillis 125 ml 10,2
épinards bouillis 125ml 6
mais sucré en grain 125 ml 5
petits pois en conserve 125 ml 4,7
mais sucré bouill | épi 4,2
brocoli cuit bouilli 125 ml 32
brocoli cru 125 ml 29
betterave cuite 125 ml 25
tomate fraiche | moyenne 2.3
navet bouill 125 mi 2,2
pomme de terre au four | moyenne

Légumes no 2 ( moins riches )

Pomme de terre frite 10 unités 1,8
haricots verts bouillis 125 mi 1.7
carotte crue | moyenne 1.6
carotte bouillie 125 ml 1.6
champignons frais tranchés 125 ml I3
chou-fleur cru et cuit 125 ml 1,2
pomme de terre bouillie | moyenne 1,2
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le son de blé. En effet, elle agit
comme une éponge et va
chercher 7 fois son poids en
eau. Cette présence accrue
d'eau dans la lumiére intestinale
liquéfie les selles dures dans le
petit intestin distal et le célon
proximal, Le passage des selles
se fait ainsi plus facilement.
Attention; si on prend du son de
blé sans boire d'eau addition-

nelle, on risque de former une
masse plus compacte et
d'aggraver le probléme initial.
On peut ajouter du son de blé
dans les céréales, yogourts,
soupes, ragolts, purées de
fruits, muffins, préparation de
crépes, etc,

Parmi les autres conseils
visant & augmenter sa consom-
mation de fibres alimentaires,

Groupe d'Aliments portion g de fibres
Eruits

Fruits no |: (riches en fibres )

pruneaux cuits sans noyau 8-10 10,5
poire avec pelure | moyenne 63
péche séchée 60 ml 59
framboises fraiches ou congelées 25 ml 4.8
pruneaux crus 4 43
figue séchée | unité 3.9
carré aux dattes | carré 3.6
fraises fraiches ou congelées 250 ml 3,5
pomme avec pelure | moyenne 30
orange fraiche | mO{enne 27
clémentine 2,7
dattes séchées 4-5 unités 2,6
prunes 2 24
banane | moyenne 2.3
poire en conserve 125 ml 20
Fruits no 2: émoins riches )

Abricot séch 4 moitiés 1,6
péche fraiche | moyenne |4
raisins sans pépin 250 ml |4
salade de fruits en conserve 125 ml I.4
raisins secs 30 ml 1,2
ananas en conserve 125 ml 12
mélange de fruits et de noix 125 mi 40
Légumineuses

Feves au lard 125 mi 99
haricots rouges cuits ( chili ) 125 ml 8,7
pois jaunes cuits (soupe aux pois ) 125ml 6.3
Noix

Amandes entiéres 75 ml g% deT) 10,7
Noix du Brésil 75ml 3,7
Arachides 75ml 3,6
Beurre d'arachides 30ml 52 c. table) 24
Graines de tournesol Sml 0.8
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nous recommandons les
éléments suivants:

a) manger des fruits et des
légumes frais le plus souvent
possible;

b) ajouter des fruits frais, des
noix et des graines dans les
céréales et les yogourts;

€) choisir des pains et des
céréales de grains entiers.

Par ailleurs, voici un petit
guide énumérant les sources
naturelles riches en  fibres
alimentaires dans chaque grand
groupe alimentaire.

Menu de Base

Pour atteindre un
objectif de 25 g de fibres
alimentaires par jour, le menu
de base suivant peut servir de
guide. La consommation des
aliments  indiqués  permet
d'atteindre l'objectif fixé.

Pour une journée,

2 fruits no |
3 fruits no 2
| légume no |
2 légumes no 2
4 pains et céréales a grains
entiers
+
30 ml de son de blé ajouté au
yogourt ou aux céréales par
exemple
ou
| muffin au son

Bon appétit !

WP OH ol ®
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D" Khazal PARADIS

Hopiral Ste-Justine

fibro-kystiques ont des

problemes de foie.  Nous
savons que le CFTR (molécule faisant défaut
dans la fibrose kystique) est présent au niveau
des voies biliaires (conduits qui transportent la
bile du foie a lintestin pour améliorer la
digestion et |'absorption des gras). Nous ne
savons toujours pas qui risque de développer
une atteinte au foie, mais il semblerait que la
maladie commence en bas age et que les
complications deviennent plus évidentes en
vieillissant.

Les maladies du foie dans la fibrose
kystique sont assez difficiles a reconnaftre, car
contrairement aux autres atteintes hépatiques,
elles progressent trés discrétement avec trés
peu de perturbations au niveau des tests
sanguins a notre disposition. Le spectre des
pathologies retrouvées lors d'analyses de
biopsie du foie et lors des autopsies au foie est
trés vaste et comprend les constatations
suivantes :

E nviron 10 a 20% des personnes

|. Bile épaisse : les sécrétions de mucus plus
épais peuvent boucher les petits canaux
biliaires. Cette obstruction méne a une
«régurgitation» de la bile qui est toxique pour
le foie.

2. Lithiase : des calculs de taille variable

peuvent se créer et boucher les canaux,
donner des douleurs abdominales et méme
causer une pancréatite (inflammation du
pancréas).

3. Stéatose : I'accumulation de gras dans les
cellules du foie (ou stéatose hépatique) est
apparemment un précurseur de la
fibrose/cirrhose du foie et semble étre
toujours associée a un déficit en acides gras
essentiels (voir plus bas).

4. La fibrose est une accumulation de tissus
cicatriciels dans le foie qui, lui, essaye de
réparer les dommages.

5. Ladrrhose est une entité caractérisée par
une accumulation de tissus fibreux (fibrose
avancée) et qui témoigne d'une atteinte
hépatique plus sévere.

6. Hypertension portale : I'accumulation de
cicatrices géne la circulation sanguine du foie
(circulation portale) et entraine une pression
sanguine plus élevée dans les vaisseaux qui
aimentent ce systtme. La rate se remplit de
sang, entrainant le développement d'un réseau
de grosses veines, appelées varices, au niveau
de l'oesophage (varices oesophagiennes) et du
rectum (hémorroides). Celles-ci peuvent
parfois saigner.

Les Acides gras essentiels (AGE)

A peu prés 40 3 50% des personnes
f.-k. ont un déficit en acides gras essentiels,
éléments importants pour combattre
linflammation. Le déficit est probablement
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causé par la combinaison d'une mauvaise
absorption de ses graisses et d'une utilisation
plus importante des AGE conséquente a
linflammation chronique au niveau des
poumons. On constate le déficit en AGE chez
tous les fibro-kystiques avec atteinte
hépatique, ce qui suggére un lien de cause a
effet. Toutes les études tentant de combler le
déficit en AGE par divers moyens ont échoué
jusqu'a maintenant. :

L'acide ursodésoxycholique (URSO)

L'urso est un sel biliaire retrouvé en
faible concentration dans la bile de 'homme.
Il améliore la fluidité de la bile en attirant plus
d'eau, protége de la toxicité des autres acides
biliaires qui s'accumulent lors d'une obstruction
et empéche l'absorption des autres acides
biliaires toxiques au niveau de lintestin.

Plusieurs études, dont celle menée a I'Hopital
Ste-Justine, ont démontré un effet bénéfique
chez les personnes f.-k. ayant une atteinte
hépatique, avec amélioration de tous les tests
hépatiques sanguins. Dans notre étude, on
notait quil y avait non seulement une
normalisation du bilan hépatique dans la
majorité des cas, mais une tendance pette 3
e : :
me—d”—d'é‘ﬁw & aing | ctabol e |
vitamine A. De plus, l'urso est trés bien
toléré, sans effets secondaires constatés.

A présent, nous continuons nos études
avec un groupe élargi de personnes fibro-
kystiques afin de savoir s'il serait possible a
ceux qui ont un déficit en AGE sans atteinte au
niveau hépatique de bénéficier de l'urso.
Rendez-vous dans deux ou trois ans pour les
résultats...

semaines maximum).

* Quest-ce que le Contrat d'intégration au travall (CIT) ?

Le CIT est un programme de I'Office des personnes handicapées du Québec qui permet
& un salarlé f.-k. de ne pas perdre son salalre lors de ses hospltallsations (total annuel: 6

* Comment peut-on bénéficier du CIT ?

Dans votre réglon, Il existe un Service €xterne de la Main-d'oeuvre (SEMO) qui entre
autres choses, a la responsabillité d'administrer les divers volets du CIT. Pour vous prévalolr
du CIT, 1l faut vous enregistrer & votre SEMO

* Immédiatement sl vous occupez déja un emplol

* dés que vous commencez & travalller
* dés que vous débutez un nouvel emplol

* Vous ne connalssez pas le SEMO de votre réglon ? Appelez-nous au 288-3157 ou
au 1-800-315-3157, si vous n'étes pas dans la réglon de Montréal.

SVB / Hiver 1996, No 20
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LES BIENFAITS DU MASSAGE

pAR Nathalie St-Jacques
Praticienne ex Massothérapie

epuis quelques années, le
D massage est devenu ftrés
populaire. |l a acquis une
réputation digne de ses bienfaits. Toutefois, il
ne s'agit pas d'une nouvelle thérapeutique. Ses
origines se confondent avec celles de I'étre
humain.  Les plus anciennes civilisations
connaissaient déja les effets bénéfiques du
toucher pour soulager la douleur ou pour
dynamiser I'état de santé. Nos connaissances
actuelles viennent quant a elles expliquer
précisément les mécanismes d'action du
massage.

Un massage, tel le massage suédois, agit
sur plusieurs systémes du corps humain. Nous
connaissons tous le c6té relaxant du massage,
qui découle de son action sur le systéme
nerveux. La peau posséde de nombreuses
terminaisons nerveuses qui transmettent des
informations au cerveau. Des manoeuvres de
massage lentes et profondes calment ces
terminaisons. Le cerveau regoit alors des
messages de «reldchement». |l envoie a son
tour un signal de détente aux muscles et clest
ainsi que la musculature se décontracte peu a
peu. Un autre mécanisme entre aussi en jeu: le
massage aide & faire diminuer la sécrétion
d'adrénaline, hormone sécrétée par notre corps

en situation de stress. L'adrénaline a le pouvoir
d'augmenter laction contractile du muscle. Ce
phénomeéne vient expliquer pourquoi les gens
trés stressés ont généralement des tensions
musculaires excessives. Notons également que
le massage a une action sur la douleur.
Certaines manoeuvres viennent engourdir les
terminaisons nerveuses sensitives et, par le fait
méme, soulager la douleur. On peut méme
noter dans plusieurs cas une élimination a long
terme de la douleur.

Le systtme musculaire, étroitement lié
au systéme nerveux, bénéficie grandement du
massage. Un muscle libéré de ses tensions
redevient souple et élastique, ce qui permet a la
personne de se sentir plus a laise dans ses
mouvements, davoir plus  d'amplitude.
Egalement, un muscle détendu est mieux nourri
et élimine plus faclement ses déchets
métaboliques. En effet, lorsque les fibres
musculaires sont contractées, l'entrée de
loxygéne et des nutriments est bloquée, ainsi
que la sortie des déchets. Le massage permet
de décontracter la musculature mais si c'est
nécessaire, il peut aussi la tonifier par des
manoeuvres plus vigoureuses. Au niveau des
articulations, le massage a un effet préventif: il
retarde le processus de vieilissement des
cartilages grice a une meilleure lubrification de
ceux-ci par la synovie. En ce qui conceme les
effets du massage sur la circulation sanguine,
mentionnons qu'il active particuliérement le
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retour du sang veineux, pauvre en oxygene et
chargé des déchets produits par lactivité
cellulaire (ce qui lui donne sa couleur bleue).
Des manoeuvres comme leffleurage et le
drainage font que le sang se régénére plus
rapidement qu'en temps normal. N'oublions
pas que le sang régénéré, riche en oxygene
(d'ou sa couleur rouge), est la source d'énergie
qui assure notre survie. Dans le cas ou la
circulation sanguine est ralentie, a la suite dun
alitement prolongé ou lorsque les personnes
agées ne peuvent plus étre aussi actives
qu'avant, le massage est trés bénéfique.

Réseau paralléle aux vaisseaux sanguins,
le systtme lymphatique est aussi affecté par le
massage. Une des fonctions du systéme
lymphatique est d'aider les liquides corporels qui
sont en excédent a regagner le sang. L'effet le
plus marqué du massage sur ce systtme est
cette sensation de légéreté que ressent le client
en sortant de sa séance. Clest que le massage
provoque un «désengorgement» des tissus
profonds et assure une meilleure répartition de
la masse liquidienne du corps.  Ainsi,
circulations sanguine et lymphatique, systémes
nerveux et musculaire bénéficient du massage.
De plus, il en découle des avantages esthétiques
et psychologiques. Sur le plan esthétique,
mentionnons que l'application d'une bonne huile
permet de nourrir la peau de l'extérieur. Mais
il yaplus. En dilatant les capillaires de notre
systtme sanguin, le massage permet une
meilleure nutrition de la peau de lintérieur. |l
favorise également I'élimination de déchets en
surface (la peau étant un des organes
d‘élimination). Grdce au reldichement des
tensions, le massage provoque un changement
postural qui n'est pas non plus a négliger sur le
plan esthétique. La personne se tient plus droite
et ressent un meilleur contact avec le sol. Ce
dernier effet est important au niveau
psychologique. |l fait référence a la capacité
«d'enracinement» de lindividu (sentiment de
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stabilité, pouvoir personnel de décision, etc.).
Bien que cela puisse surprendre, le massage
peut réellement agir sur le plan psychologique.
Les massages psychocorporels ont pour objectif
de travailler a la fois au niveau physique et
psychique.  L'approche  psychocorporelle
considére que les émotions passées, mal
vécues, laissent leur marque dans le corps sous
forme de tensions. Le fait de masser les zones
tendues peut faire ressurgir ces émotions et les
libérer, pour le mieux-&re physique et
psychologique de lindividu. Le massage néo-
reichien, le JIN SHIN DO et [intégration
posturale, pour n'en nommer que quelques-
uns, sont issus de cette approche. Jaimerais
terminer cet article en mentionnant les apports
spécifiques du massage aux personnes fibro-
kystiques.

Les personnes fibro-kystiques ont
tendance a avoir les muscles antérieurs de la
région thoracique contractés et ceux de la
région postérieure étirés. Des manoeuvres de
massage pratiquées sur la face antérieure du
thorax aideront a faire reldcher la musculature
tendue et par le fat méme, diminueront
I'élongation excessive des muscles postérieurs.
Les percussions, par exemple, en plus de
favoriser le relachement musculaire, agissent sur
les échanges gazeux des poumons et sur la
muqueuse des bronches. Les compressions
thoraciques visent, quant a elles, a amplifier le
mouvement naturel de la respiration dans le but,
toujours, de favoriser le relachement
musculaire.  Le massage abdominal peut
également étre bénéfique. Il améliore les
fonctions digestives en activant la circulation
veineuse et lymphatique des viscéres.
Evidemment, la région du dos et des épaules ne
sera pas laissée pour compte, car elle est une
source de douleurs et de maux fréquents chez
la personne fibro-kystique.

Bon massage!
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AUTONOT\E EJ FIBROSE KYSTIQUE

L’empereur peur me Tuer, mais il NE peuT pas mE NUIRE.

Laval de Launitre

Coordonnareur du CPAFK
Conmiré provincial des adulres F.-k.

nvariablement, que l'on soit malade
ou en santé, l'autonomie se trouve
directement liée a la qualité de vie et
constitue l'optimum du développement humain.
Nous comprenons alors pourquoi autonomie
est au centre des revendications humaines et
loge au sommet des grandes valeurs universelles.

Avant de nous intéresser a l'autonomie
dans le contexte de la fibrose kystique,
entendons-nous sur une définition.

L'autonomie se traduit par un sentiment
de «liberté intérieure». Elle se manifeste dans les
rapports que lindividu entretient avec lui-méme
et son environnement. Plus spécifiquement, elle
trouve son expression dans nos choix de vie et
implique que nous assumions lentiere
responsabilité de ces choix.

Pour aller dans le méme sens que Erik H.
Erikson, professeur, chercheur et auteur
américain, connu pour ses nombreux ouvrages
sur le concept didentité, étre autonome suppose
la capacité de se donner des contraintes sans
qu'elles soient indues et celle daffronter
victorieusement les pressions du monde
extérieur. Ainsi, latteinte optimale de

Philosophe stoicien

lautonomie se définit par I'état ol les autres
n'ont aucune emprise sur notre estime de soi ou
notre humeur, oli notre intégrité psychologique
est totalement indépendante des circonstances
extérieures, ol le sentiment d'étre le véritable
gestionnaire de notre existence nous habite
profondément. Dans son cheminement vers
lautonomie, tout individu doit apprendre a
devenir son propre lieu de contrdle.

Cet enjeu majeur du développement
affectif prend une coloration particuliére lorsque
nous le regardons sous le prisme de la fibrose
kystique. Cette «tdche du développement
humain» comporte des difficultés
supplémentaires. Au moment ol saccomplit
lapprentissage de cette liberté intérieure —avec
les risques d'erreurs associés a toute forme
d'apprentissage-, le jeune fibro-kystique doit
composer avec son environnement social
(parents, médecins, enseignants, amis, etc.) qui
se préoccupe de son état de santé. Dans le
contexte de la maladie, il est plus fréquent que
lenvironnement social éprouve des difficultés a
doser ses exigences (controle excessif, laisser-
faire), ce qui prépare mal le jeune a l'exercice de
lautonomie. Certes les problémes d'autonomie
chez l'adolescent ou l'adulte fibro-kystique ne
peuvent étre réduits a cette seule question.
Cependant, nous devons reconnaitre qu'un
mauvais dosage de ['autorité parentale, médicale
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ou autre est souvent au coeur de lhistoire
psychologique de celui qui vit des problémes
d'autonomie.

Pour lui, qui éprouve des difficultés dans
laffirmation de son autonomie, la recherche d'un
pouvoir interne trouve souvent son expression
dans le choix de comportements déviants, ceux-
la méme qui sont craints par |'environnement
social ou médical. Le manque de fidélité aux
traitements, le tabagisme, la consommation de
drogues, etc. peuvent étre faussement pergus
(par celui qui recherche ['autonomie) comme
l'expression de son indépendance, de sa liberté
ou de son autonomie. Alors quil devrait
consolider sa confiance en lui-méme et
sapproprier l'expérience de la maladie, voila que
bien inconsciemment il apprend a douter de lui-
méme et se met en danger.,

Si pour le jeune fibro-kystique, le
contexte social peut rendre plus difficile l'accés a
une saine autonomie, la maladie ne constitue pas
en soi une entrave  lautonomie. A ce chapitre,
plus la santé de lindividu se détériore, plus
l'autonomie gagnée 3 travers les années sera
garante d'une meilleure qualité de vie, surtout
dans les moments critiques de la maladie.

Sans nier limportance et la force de
certains conditionnements sociaux, il faut
convenir que les principaux obstacles a
fautonomie sont souvent ceux que nous plagons
sur notre route. Pour l'adulte fibro-kystique,
comme pour quiconque dailleurs, la recherche
de l'autonomie doit passer par une réflexion sur
soi et culminer vers une reconnaissance de sa
valeur et de sa capacité a se prendre en charge.
Concurremment, elle doit mener 2
lidentification de ses points faibles et 2a
létablissement d'un réseau de personnes
significatives dont l'expérience de vie ou les
connaissances apportent aide ou support dans
les moments voulus. L'autonomie ne peut se
faire au détriment de I'interdépendance et de la
solidarité sociale.

Une fois que l'autonomie est devenue
pour nous un objectif de vie incontournable,
leffort réside dans la volonté de nous donner un
mode de fonctionnement qui permette de nous
conformer a nos propres valeurs dans un esprit
de respect et de tolérance envers nous comme
envers les autres.

Paru dans Mucoviscidose, oct. 1994, n° 64.

@]

International Association
of Cystic Fibrosis Adults
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~, REACTION D * UN LECTEUR
a= D' GCAANET YOIRE

e pense que nous
avons affaire a une
dictature qui sent son pouvoir menacé. Je
m'appelle Richard Godbout, jai 28 ans, je suis
technicien en génie civil et je suis marié a une
femme charmante. Je me suis impliqué a
plusieurs reprises auprés de [|'Association
québécoise de la fibrose kystique (AQFK) dans
la collecte de fonds et par la suite, auprés du
Comité provincial des adultes fibro-kystiques
(CPAFK). Je connais bien les principes de
fonctionnement de ces deux groupes qui
tentent de travailler ensemble. Jai été
représentant du Centre hospitalier de
I'Université Laval (C.H.U.L) pour le CPAFK
pendant deux ans et je dois vous mentionner
qu'au sein des adultes f.-k. régne un climat
d'insécurité que trop de personnes ignorent. En
effet, on ne semble pas reconnaftre le bien-
fondé des revendications légitimes des adultes
fibro-kystiques.

Aprés avoir lu le demier numéro
dAmicalement vétre (vol. 3, 1995), jai dit a mon
épouse en lui montrant la proposition de Wally
Speckert: «Tu crois quils ont relu leur texte
avant de le publier’»., Elle ne savait que
répondre en voyant ma tristesse et ma colére.
Je ne connais pas Wally Speckert mais jespére
quil me lira. On ne crée pas un comité
d'adultes f.-k. pour recueillir ou encourager les
collectes de fonds; on le fait pour aider les
adultes f.-k. a trouver leur place dans la société
et a affronter les problémes qui ne cessent de
les écraser.

Les menaces qui pésent contre le comité

canadien me font craindre le pire pour le
CPAFK. La réalité des adultes canadiens n'est
pas plus rose que celle des adultes québécois.
Les fibro-kystiques du Québec sont fiers de leur
comité et de sa revue. L'activité politique du
CPAFK est grandissante, il est plus 2 méme de
comprendre la réalité des adultes, ses objectifs
sont mieux adaptés aux problémes de la vie
contemporaine et on dirait aussi qu'on y
entrevoit mieux la dynamique des années a
venir.

Il y a une autre dimension bénéfique du
CPAFK que je voudrais souligner: lorsqu'un
adulte f.-k. qui a grandi dans l'abondance et la
dignité se retrouve en chambre, bénéficiaire de
l'aide sociale et confronté a une maladie qui ne
lui laisse aucune chance d'espérer un emploi, le
comité peut lui permettre de se valoriser grace
a lentraide, et surtout lui apporter la
compréhension de quelqu'un qui vit la méme
chose que lui.

Je crois que certaines personnes f.-k.
refusent de siimpliquer dans les collectes de
fonds parce que leur blessure morale face a la
société est trop profonde pour leur permettre
ce genre dactivité. Ces personnes ne sont pas
pour autant indifférentes a la cause et je ne
pense pas non plus qu'on doive les isoler en leur
enlevant ce qui leur reste: le comité des adultes
f-k. Je suis moi-méme atteint de fibrose
kystique, de cirrhose biliaire et de diabéte que
Jessaie de contrdler. Je fais partie de ceux qui
sont obligés de mendier certains médicaments
qui ne sont pas couverts par la «Circulaire
Malade sur pied». Par le passé, j'ai eu besoin du
CPAFK pour me permettre d'évoluer a travers
mon handicap organique.  Aujourdhui, jai
lassurance quiil peut parler en mon nom pour
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défendre mes intéréts. Lorsque les bénévoles
impliqués dans les levées de fonds et les
sympathisants a la cause de la fibrose kystique
prendront connaissance de mon témoignage, je
suis convaincu qu'ils comprendront que la
recherche, c'est bien mais ce n'est pas tout. Les
parents ne doivent jamais perdre de vue que les
adultes f.-k. travaillent tout comme eux a
préparer un futur décent a leurs enfants.
Jespére que vous qui lisez ces lignes, vous
penserez a lavenir et ne laisserez pas
démanteler le comité canadien. [=]

Richard Godbout
Québec

~, 4f PROJT
@2 «RESSORCELOGEMET»

ous souvenez-vous
de moi? Je suis la
jeune meére fibro-kystique qui a été interviewée
dans le Santé Vous Bien de janvier 1992.

Ceux pour qui la chose intéresse, ma fille
Marie-Eve a maintenant quatre ans. Elle se
porte bien et je I'aime plus que tout au monde.
Malgré les joies que m'apporte Marie-Eve, je vis
des moments dfficiles, je l'avoue; l'avenir m'insé-
curise. Ma santé et ma situation financiére
m'obligent a faire des compromis qui ne vont
pas toujours dans le sens de ce que je voudrais
pour ma fille. Ca me bouleverse et la demniere
année a été particulierement pénible a cet
égard.

Quelle ne fut pas ma surprise, le
printemps demier, lorsque je regus le document
«Ressource-logement» préparé par le Comité
provindal des adultes fibro-kystiques! |'ai saisi ce
projet comme une véritable bouée de
sauvetage, moi qui étais sur le point de
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sombrer. Je me suis reconnue dans ce projet.
Jai pensé qu'il en allait sGrement de méme pour
dautres adultes fibro-kystiques. Je me suis alors
demandée quelle contribution je pouvais
apporter a ce projet. |'ai organisé un tournoi de
quilles puis jai transmis le message aux gens qui
m'entouraient pour m'assurer de leur
participation.

Je ne peux vous décrire ma joie de voir
tant de gens se déplacer pour cette activité de
financement. [ai été étonnée de retrouver dans
une méme salle mes amis(es), ma parenté, des
employés de [|'Hopital Ste-Justine et de
I'Hétel-Dieu de Montréal, mon médecin, le
docteur Alphonse Jeanneret, et combien
dautres. Comment leur dire que je les aime et
que japprécie la sensibilité qu'ils ont témoignée
a mon appel?

Les choses ne se sont pas arrétées la.
Ma grande soeur Céline de Saint-Jéréme et ses
nombreux amis du bar Cocktail ont mis la main
a la pate et ont organisé leur propre tournoi de
quilles. lls ont compris ce que pouvait repré-
senter pour moi la réalisation de ce projet. |l
n'en fallait pas plus pour que ma cousine
Fermande Tardif se mette de la partie et organise
elle aussi un super tournoci de quilles, avec le
généreux concours de ses amis de |'Hopital
Pierre-Boucher de la Rive Sud. Merci a eux
également. [=]

Lise Tardif
Montréal

Virginie Faucher
illustratrice
Tél. et fax: 271-8105
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par Dr Mickel Ruel
C.H.U.L.

J'ai 33 ans et je suis atteint de fibrose kystique. Je suis un routier de la maladie. Je la
connais sous toutes ses formes. Pourtant... lautre soir, j'ai réalisé @ ma grande stupéfaction
que je ne comprenais pas lemploi du terme «fil'rose kystique du pancréas» plutét que celui
de «mucoviscidose» (qui semble mieux décrire la maladie) ?

Tu as bien raison! Le nom «fibrose kystique du
pancréas» ne rend pas compte de toute I'étendue
de cette maladie; | ne décrit que les
changements survenant au niveau du pancréas.
Toutefois le nom utilisé actuellement est «fibrose
kystique» tout court: il englobe donc aussi les
changements survenant au niveau des poumons
qui incluent également de la fibrose et des
formations kystiques.

Le nom «mucoviscidose» (Mucus visqueux)
utilisé en Europe tient davantage compte des

ANTIHNFLAMMATOIRE

Jean D. Taille

aspects physiopathologiques que descriptifs de la
maladie; ce terme n'inclut pas toutefois les
désordres des glandes sudoripares (glandes 2
sueur) qui produisent une sueur trop salée. Tant
I'hyperviscosité du mucus que la sueur trop salée
résultent du défaut de transport des électrolytes
(surtout le chlore) propre a la maladie.

En conclusion, aucune dénomination n'est
parfate et la  mucoviscidose  pourrait
effectivement mieux désigner la maladie.

Jai entendu parler des nombreux mérites de l'ibuprofene. Pourriez-vous nous expliquer ce
qu'est au juste Vibuprofene ? Quelles sont ses propriétés ? Est-il disponible ? Qui peut

en profiter ?

L'ibuproféne est un médicament qui fait partie
de la classe des «anti-inflammatoires non
stéroidiens» (non dérivés de la cortisone). i
posséde donc des propriétés anti-inflammatoires,
moins puissantes toutefois que celles de la

M.-L. DeBloc

cortizone ou de ses dérivés. On I'emploie surtout
dans le tratement des maladies musculo-
squelettiques, particuliérement I'arthrite
inflammatoire. Il posséde également des
propriétés  analgésiques  (anti-douleur)  qui
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peuvent servir par exemple pour un mal de téte;
de fait, il est commercialisé actuellement comme
médicament sans ordonnance a faible dose, sous
le nom d'«Advil».

Sachant que l'inflammation présente au niveau
des bronches est probablement un facteur
majeur de la détérioration de la condition
pulmonaire, on comprend l'intérét vis-3-vis des
traitements anti-inflammatoires tel I'ibuproféne.

Jusqud . présent, une seule étude clinique
comparant ce médicament au placebo (pilule sans
ingrédient actif) a &té publiée, soit en mars 1995.
Elle comptait 85 individus fibro-kystiques et elle
s'étendait sur une période de 4 ans. Ces patients
avaient une atteinte pulmonaire légére et les
médicaments étaient ajustés selon des dosages
sanguins. Les résultats ont montré une diminution
moins importante des capacités respiratoires chez
les individus prenant l'ibuproféne. Toutefois
I'amélioration n'a été constatée que chez les
moins de 13 ans et il n'y a pas eu moins
d'hospitalisation. Par ailleurs, on n'a pas rencontré
davantage d'effets secondaires dans I'ibuproféne
par rapport au placebo.

Ce n'est qu'une premiére étude: elle mérite
d'étre confirmée par d'autres études portant
pré&férablement sur un plus grand nombre de
patients. De prime abord, ce médicament
semble moins attrayant pour les patients plus dgés
ou plus sévérement atteints. Chez cette méme
clientéle, on pourrait retrouver aussi davantage
d'effets secondaires au niveau digestif (irritation,
ulcéres, saignements gastro-intestinaux), effets
secondaires qu'on retrouve assez fréquemment
chez les arthriiques qui consomment
régulierement des médicaments de cette classe.

En résumé, je crois qu'il est trop tét pour
utiliser cette médication a une plus grande
échelle.

w»n M &

LASSLTUDE

Je ne suis plus de ceux qui donnent

Mais de ceux-Ia quiil faut guérir.

Et qui viendra dans ma misére ?

Qui aura le courage dentrer dans cette vie a
moitiée morte ?

Qui me verra sous tant de cendres,

Et soufflera, et ranimera ['étincelle ?

Et m'emportera de moi-méme,

Jusqu'au loin, ah! au loin, loin !

Qui m'entendra, qui suis sans voix

Maintenant dans cette attente ?

Quelle main de femme posera sur mon front

Cette douceur qui nous endort ?

Quels yeux de femme au fonds des miens,

au fond de mes yeux obscurcis,

Voudront aller, fiers et profonds,

Pourront passer sans se souiller,

Quels yeux de femme et de bontée

Voudront descendre en ce réduit

Et recueillir, et ranimer

et ressaisir et retenir

Cette étincelle 3 peine [a ?

Quelle voix pourra retentir,

quelle voix de miséricorde

voix dlaire, avec la transparence du cristal

Et la chaleur de la tendresse,

Pour me réveiller a 'amour, me rendre a la bonté,

m'éveiller A la présence de Dieu dans lunivers ?

Quelle voix pourra se glisser, trés doucement,
sans me briser,

Dans mon silence intérieur ?

SAINT-DENYS-GARNEAU
Les Solttudes
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Cenre chroniQue est pour vous | Yous pouvez nous adresser des questions de Tout ordre, sur 1ous les
sujars. N'oubliez pas Que les Questions qui vous hantent peuvent aussi intéresser les autres. Encore une fols, nous
vous rappelons Que I'anonymar est respecté. Ecrivez au «629», rue du Prince-Arthur, Ouesi, Montréal

(H2X 119). VYos désirs ...

AfLM

En parcourant différents documents
d'information provenant de I'Association
Frangaise de Lutte contre la Mucoviscidose
(AFLM), j'ai découvert que cet organisme
témoigne d'une véritable sensibilité a
lendroit des adultes fibro-kystiques
frangais. Pourriez-vous m'indiquer les
différents services qu’elle offre & sa clientéle
ulte? Par la méme occasion, j'aimerais
savoir si la recherche est une priorité pour
cet organisme et comment il répartit, en
pourcentage, les sommes d'argent qui
proviennent de ses collectes de gnds.

A.-C. Lucide

Clest avec plaisir que je suis chargé de
vous répondre au nom du Groupe des patients
adultes de Association Frangaise de Lutte contre
la Mucoviscidose. L'objectif du Groupe est de
favoriser 'autonomie et la qualité de vie des
patients dans le respect de leur diversité. A ce
titre, nous éditons un journal «la Lettre aux
Adultes atteints de mucoviscidose» qui paraft trois
fois par an et nous organisons différentes
réunions régionales et nationales, notamment
I'Assemblée Générale du Groupe qui a lieu une
fois par an. Tous les patients adultes y sont
conviés,

Je suis le coordinateur du Groupe et je
suis chargé de son animation. Le Groupe
fonctionne un peu comme une petite association
au sein de 'ALFM, sans en avoir la personnalité
juridique. Nous sommes, au sein de I'équipe
salariée de I'AFLM, trois personnes spécifique-
ment au service des patientss outre le
coordinateur, nous bénéficions des services
d'une personne chargée a plein temps de
linsertion professionnelle des patients adultes,
Antoine Werner, et dune secrétaire. Nous
travaillons en étroite collaboration avec les autres
personnes du département «qualité de vie» de
IAFLM auquel nous sommes rattachés,
notamment avec |'assistance sociale qui s'occupe
¢galement des patients adultes.

Le département «qualité de vie» et le
Groupe des patients adultes agissent dans trois
directions:

O une aide individuelle directe pour toutes les
difficultés administratives, financiéres ou pratiques
que rencontrent les patients ou leur famille;

O une action auprés des pouvoirs publics pour
faire évoluer certains aspects de la Iégislation
défavorables aux personnes atteintes de
mucoviscidose;

O la mise en place de services directement
gérés par l'Association lorsque aucune autre
solution n'est possible, par exemple le
remboursement de certaines prescriptions de
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vitamines ou bien l'accés aux services dune
assurance-assistance pour les patients qui
voyagent.

Une des grandes réalisations du Groupe a
été l'embauche, il y a maintenant deux ans, du
chargé de mission a linsertion professionnelle.
Plus de 150 patients ont fait appel a lui pour des
conseils d'orientation ou de l'aide a la recherche
d'emploi, avec des résultats tout a fait probants.
Cette personne travaille également 3 aider les
personnes en situation d'exclusion sociale.

Nous sommes maintenant en train de
travailler a la mise en place d'aides a domicile
pour les personnes adultes atteintes de
mucoviscidose et qui vivent seules ou en couple.
Ces aides ménageres interviendraient quand la
personne n'est plus en mesure d'entretenir son
logement, a loccasion dune cure par
intraveineuse a domicile par exemple, ou si la
personne est sous oxygeéne. En fait, le dispositif
existe, mais il faut trouver du financement; c'est
ce que nous allons tdcher d'obtenir durant
lannée 1996.

Il reste encore beaucoup a faire !

Toutes ces actions au service des patients
adultes et de leur famille nécessitent bien sir des
moyens financiers. En 1994/1995, sur un
budget de 34 millions de francs, I'Association a
consacré 4,2 millions a la qualité de vie des
patients et de leur famille (le budget spécifique
pour les patients adultes n'est pas isolé). En fait,
depuis sa création en 1965, la vocation de
I'AFLM est de combattre la maladie sur tous les
fronts. L'Association a consacré également |9
millions a la recherche, un peu moins de 5
millions a ['action thérapeutique, et 2 millions &
linformation; le reste étant consacré a la vie
associative et a l'administration.

Les patients adultes sont partie prenante de
la plupart des instances qui décident des actions
de ces départements et deux patients sont
membres du Conseil d'administration et du
Bureau exécutif de IAFLM, ce qui compléte
notre intégration dans I'‘Association. Le Groupe
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des patients n'a jamais été dissocié de
IAssodiation nationale et s'en est toujours trouvé
trés satisfait. Nous sommes conscients que
IAFLM est particuliérement exemplaire au niveau
de la prise en compte des besoins et des
opinions des patients.

Guillaume de Saint-Phalle
Coordinateur de IAFLM

BUDGET

Jai 22 ans et je viens tout juste de
m'installer  dans  un dluxuecux»
appartement (1Y pidce). Si l'on oublic
que mon appartement tombe en ruine et
que je suis incommodée par de nombreux
petits locataires, je dois dire que j'apprécie
ma piaule ot surtout ma nouvelle liberts.
Méme avec un généreux 0708 de la
Sécurité du  revenu (appelé plus
communément B.S. ) et un loyer de 2508
par mois, j'ai de la c!f'_ﬂ;'culté & me rendre &
la ﬁ'n du mois. Etant donné que pour
plusieurs, je suis une privilégiée et que je
me plains le ventre plein (d’enzymes plus
que de bouffe, dirais-je), je me remets en
question et je doute de plus en plus de ma
capacité de budgéter. En attendant que la
Fondation canadienne de la fibrose
’ey.s'tique trouve le reméde miracle pour me
sauver la vie, j'aimerais apprendre & ﬁzire
un budget «équilibrés.  Pourriez-vous

m'aider ?
G. Faim

Il est évidemment difficile de bien vivre avec
670$ par mois, mais plusieurs moyens peuvent
vous aider a mieux budgéter et donc & mieux
profiter de votre argent.

Quelqu'un qui regoit une prestation de la
Sécurité du revenu doit en premier lieu prévoir
au début de chaque mois les frais fixes a payer.
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Quels sont-ils 7 Vous devez calculer le colt du
loyer, de l'électricité et du chauffage, du télé-
phone et des assurances sil y a lieu. Vous devez
aussi vérifier si vos frais fixes, tels que le
téléphone, ne sont pas trop élevés . Une ligne
téléphonique et la location d'un téléphone
coltent 21,53% par mois. Ce sont les autres
services téléphoniques comme par exemple le
service Afficheur qui peuvent augmenter
substantiellement le colt mensuel. Pour les frais
d'électricité, vous pouvez demander a Hydro-
Québec le mode de versements égaux. Dans
ce cas, Hydro-Québec calculera la consomma-
tion moyenne annuelle en électricité de votre
logement et répartira ce montant sur douze
mois. Une facture vous sera envoyée a tous les
mois. A chaque mois vous aurez le méme
montant a payer, été comme hiver, ce qui peut
éviter de désagréables surprises au mois de
janvier!

En soustrayant le montant total de ces frais
fixes du montant de votre chéque de la Sécurité
du revenu, vous obtenez le montant d'argent
quiil vous reste pour couvrir les autres dépenses
durant le mois.

Quelles sont ces dépenses? Essentiellement,
la nourriture, le transport et les vétements.
Mais comment les répartir? |l faut compter le
nombre de semaines quiil y aura dans le mois.
Sfil y a un peu plus de 4 semaines, il faut le
prévoir. Lorsquil y a 4,3 semaines dans un
mois, vous devrez diviser le solde de l'argent
disponible en 4,3 semaines. Vous saurez
exactement combien vous disposez d'argent par
semaine pour vos dépenses courantes. Par
exemple, sil vous reste 380% par mois aprés
avoir payé les frais fixes, vous aurez 88,37$ par
semaine pour quatre semaines et 26,52% pour
les quelques jours de la derni¢re semaine. Cela
peut vous éviter d'étre a court de nourriture si
vous gardez 26% pour les derniers jours du
mois. Sil n'Yy a que 4 semaines dans le mois,

vous divisez 380$ par 4 semaines, ce qui fait
95$ par semaine pour ces dépenses.

Un poste important de dépenses est celui de
la nourriture. Il faut faire son épicerie en
fonction des spéciaux de la semaine. |l faut
éviter d'acheter les produits dans un dépanneur,
car vous risquez de payer beaucoup plus cher.
Evitez les plats cuisinés, mangez moins de
viande et trouvez des substituts comme les
légumineuses.

Pour vous aider a mieux budgéter, il existe
un guide budgétaire spécialement congu pour
les gens a faible revenu qui veulent tirer le
meilleur parti possible de leur budget. Idéal
pour les gens vivant de prestations sociales, Le
Petit Budget propose une méthode simple ot la
planification budgétaire respecte les limites
imposées par le manque a gagner. Vous
pouvez vous procurer Le Petit Budget a 'ACEF
de IEst de Montréal en composant le (514)
257-6622. Le colt est de 3% si vous le
commandez par la poste et 2$ si vous allez
directement le chercher.

Martine Lavallée
Consultante budgétaire
ACEF-Centre
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IN MEMORIAM
NANCY LEFRANCOIS

Le CPAFK et I'équipe de SVB tiennent &
rendre un dernier hommage a Nancy Lefrangois
décédée le 30 juin 1995. Rappelons que Nancy a
été I'une des pionniéres du Comité provincial des
adultes fibro-kystiques et de la revue Santé Vous
Bien. Au cours des huit derniéres années, elle a
contribué activement au bon fonctionnement du
«629», Pour plusieurs, Nancy s'est distinguée par
son accueil, sa générosité et sa détermination, On
l'aimait beaucoup. La communauté f.-k. du
Québec lui doit une figre chandelle pour les mille
et un services qu'elle a rendus au cours de sa vie.

RECHERCHE D’EMPLOI

Vous étes a la recherche d'un emploi?
Vous n'avez pas d'objections a dire que vous étes
fibro-kystique?

Un peu partout au Québec, il existe des
Services Externes de la Main-d'Oeuvre (SEMO)
dont le mandat est d'aider les personnes
handicapées a intégrer le marché du travail. Si
vous désirez contacter le SEMO le plus prés de
chez vous, informez-vous a votre Centre d'emploi
ou contactez-nous en composant le 288-3157
(Montréal et les environs) ou le 1-800-315-3157
pour l'extérieur de la région métropolitaine.
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CONCOURS
Bourses d’études et emplois d’été

La Banque Nationale du Canada a décidé
de reconduire son programme de bourses et
d'emplois d'été pour étudiants de niveau collégial
et universitaire qui ont une déficience physique ou
sensorielle.

Vous avez jusqu'au 22 mars 1996 pour
vous inscrire.,

Pour plus de détails ou pour vous procurer
un formulaire d'inscription, veuillez vous adresser
au service daide aux étudiants ou d'aide financiére
de votre institution d'enseignement, ou encore au
CPAFK en composant le (514) 288-3157 ou le
[-800-315-3157.

Vous pouvez également obtenir plus de
renseignements au centre d'appels TelNat de la
Banque Nationale au (514) 394-5555.

PRETS ET BOURSES

Le dossier des «Préts et boursess est
toujours en suspens. Malgré des pressions
soutenues auprés du Ministre de [I'Education,
monsieur Jean Garon, du Protecteur du citoyen et
de la Direction générale de l'aide financiére aux
étudiants, le dossier piétine toujours.

Dans la défense du présent dossier, le
CPAFK cherche a faire valoir auprés du ministére
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de I'Education et de la Direction de l'aide financiére
aux étudiants que la fibrose kystique est en soi un
«handicap fonctionnel majeur» et que les critéres
de sélection contenus dans le Certificat médical
1015 négligent de considérer & sa juste part le
@ractére changeant et imprévisible de la maladie.
Le CPAFK est d'avis que la Direction générale de
laide financiére aux étudiants fait preuve d'une
véritable incompréhension de ce qu'est la fibrose
kystique, ce qui lempéche d'évaluer de fagon juste
les limitations liées a la maladie chronique. A
suivre,

PARTICIPATION A UNE ETUDE

L'Hépital de Montréal pour enfants fait
présentement une étude portant sur la force
musculaire des adultes fibro-kystiques. Le premier
objectif de cette étude est de déterminer si les
muscles utilisés pour la respiration sont plus forts
chez les fermes f.-k. que chez les hommes f.-k..
Le deuxiéme objectif est de déterminer si le
rapport entre |a force des jambes et la force des
muscles utilisés pour la respiration est différente
chez les hommes et chez les femmes atteints de la
maladie. Votre participation 2 cette étude serait
d'un grand secours.

L'information obtenue pourra aider nos
chercheurs 3 trouver de meilleures fagons de
traiter les problémes musculaires associés a la
fibrose kystique. En plus de rendre service a nos
chercheurs et, qui sait, un jour aux personnes
atteintes de fibrose kystique, vous serez en mesure
de connaitre votre capacité respiratoire et votre
force musculaire.

L'étude demande que vous vous rendiez
a I'Hépital de Montréal pour enfants pour une
visite de 2 a 3 heures. Les rencontres se tiennent
les mardis aprés-midi. Sur place, vous subirez des
tests respiratoires pour déterminer votre capacité
pulmonaire et la force des muscles que vous
utilisez pour respirer. La force de vos jambes sera

évaluée en fonction du poids qu'elles sont capables
de soulever. Deux radiographies de vos poumons
seront prises pour mesurer la taille des muscles
avec lesquels vous respirez. Finalement, une
échographie de vos poumons permettra de
mesurer I'épaisseur de vos muscles. Ces tests
sont totalement indolores et tout a fait inoffensifs.

Si vous désirez participer a cette étude ou
vous avez des questions, n'hésitez pas a
communiquer avec le Dr Helen Viachos au (514)
934-4444, ou le Dr Larry Lands au (514)
934-44472 3 I'Hopital de Montréal pour enfants.
Précisons que les dépenses liées a la participation
de cette étude vous seront remboursées. Au
plaisir de vous compter parmi nos collaborateurs.
Helen Viachos, M.D., Département de Médecine
respiratoire.

PULMOZYME

Les pressions exercées sur le Ministre de
la Santé et des Services sociaux afin de donner
laccés a Pulmozyme aux patients qui rencontrent
les critéres d'inclusion ont donné des résultats
mitigés. Pour I'année 1995-1996, le ministére a
alloué une somme non récurrente de |,2 millions
de dollars pour le financement du médicament.
Bien qu'appréciable, ce montant garantit un accés
limité & Pulmozyme en ce qui a trait au nombre de
patients pouvant bénéficier de la thérapeutique et
a sa durée d'utilisation. Dans sa lettre du 26 ao(t
dernier au président du CPAFK, le Ministre
soutient que la forme que prend son implication
«découle du questionnement qui persiste quant a
lefficacité réelle du produit par rapport a son colt
et des contraintes budgétaires» avec lesquelles doit
composer le gouvernement.

Au terme de cette période d'utilisation, le
ministére attend des directeurs de cliniques de
fibrose kystique du Québec une «démonstration
probante des avantages dutilisation de ce
médicament au sein de la clientéle fibro-kystiquen.
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Le ministére cormpte s'appuyer sur ce projet
d'observation pour prendre ses décisions
ultérieures quant a I'étendue de sa participation
future dans le financement du médicament.

Il faut reconnaftre que le présent dossier
est loin de sa condusion finale. Dans les prochains
mois, la communauté f.-k. peut s'attendre a de
nouvelles mobilisations de ses troupes pour
défendre l'accessibilité et la gratuité de ce précieux
médicament.

EMPLOYE

Depuis le premier aolt 1995, le CPAFK
s'est enrichi d'une employée, Kim Pétraki, qui
occupe le poste de secrétaire et d'assistante-
coordonnatrice. Malheureusement, ce poste est
temporaire puisquil est subventionné par le
programme PAIE du ministére de la Main-d'oeuvre
et de la Sécurité du revenu. Précisons que la
venue de Kim Pétraki fait suite a deux ans de
pression aupres de IAQFK afin de doter le CPAFK
d'une secrétaire et d'un professionnel a son sidége
social.

Dans la mesure ol le CPAFK traite de plus
en plus de dossiers litigieux, ol les demandes de
services des adultes f.-k. du Québec croissent en
nombre et en complexité, ol le CPAFK produit de
plus en plus de textes et d'études, ol le CPAFK
doit assurer une grande présence auprés des
organismes qui défendent les intéréts des
personnes handicapées, ou le CPAFK doit
composer avec une équipe de plus en plus
imposante de bénévoles (plus de 25
actuellement), il en va de lintérét supérieur du
CPAFK, donc des adultes fibro-kystiques du
Québec, de bénéficer des services dune
secrétaire et d'un professionnel.

Le CPAFK compte défendre le présent
dossier avec acharnement.

VIGNETTES DE STATIONNEMENT

Vous étes propriétaire d'une
(/ automobile? Vous n'en avez
pas mais wvous tilisez
réguliérement l'automobile de votre conjoint, de
vos parents ou de votre employeur 1
Si, et seulement si, vous étes limité de
fagon importante dans votre capacité de marcher
en raison de votre état pulmonaire, il vous est
possible d'obtenir soit une «vignette d'iden-
tification» que vous pourrez coller a votre plaque
d'immatriculation, soit une «ignette amovible» que
vous suspendrez a votre rétroviseur intérieur.
Voici quelques précisions sur chacune de ces
vignettes donnant accés aux stationnements

réservés aux personnes handicapées partout au
Québec.

Vignette d'identification

La «vignette d'identification» s'adresse a
ceux qui sont titulaires d'un permis de conduire et
propriétaire d'un véhicule. Elle a un colt initial de
8% et un co(t de renouvellement de 4$.

Pour vous procurer le formulaire de
dermande pour la «vignette d'identification», vous
devez vous adresser a la Société de I'assurance
automobile du Québec au (514) 873-7620 a
Montréal, au (418) 643-7620 a Québec ou au
1-800-361-7620 ailleurs au Québec.

Vignette amovible

La wignette amovible» concerne ceux qui
n‘ont pas leur propre automobile. Elle est gratuite.

Pour vous procurer le formulaire de
demande pour la «vignette amovible», vous devez
vous adresser a [|'Office des personnes
handicapées du Québec au (819) 475-8585 a
Drummondville ou au 1-800-567-1465 ailleurs au
Québec.
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CONSEIL D’ADMINISTRATION
DU CPAFK

Le 4 novembre 1995 s'est tenue a I'HOtel
LaCitadelle (Montréal) la deuxiéme réunion
annuelle du conseil d'administration du CPAFK. Au
cours de cette rencontre, divers dossiers ont été
traités dont celui des Préts et bourses, de la
«Ressource-logement» et du Pulmozyme, etc.
A quiconque en fait la demande, il est possible
d'obtenir copie des procés-verbaux des réunions
du CPAFK en composart le (514) 288-3157 ou le
[-800-315-3157.

RESSOURCE-LOGEMENT

Au printemps 1995, le CPAFK a fait
parvenir a tous les adultes f.-k. du Québec, ainsi
qu'a tous les intervenants impliqués aupreés de la
communauté fibro-kystique, une copie d'un projet
«Ressource-logement», Le projet, dont l'objectif
est de venir en aide aux aduttes f.-k. qui présentent
des problémes de pauvreté en raison de leur état
de santé ou de conditions psychosociales
particuliéres, a soulevé l'enthousiasme de plus
d'un. Les nombreux commentaires qui ont été
adressés au CPAFK ont permis dapprécier la
valeur du projet et de reconnaftre une fois de plus
son caractére hautement humanitaire. Le CPAFK
vous en remercie.

Le projet a été soumis au conseil
d'administration de 'AQFK qui a rendu son verdict
le 26 mai 1995. Apreés avoir exprimé ses réserves
et rappelé les termes de sa mission (financer la
recherche en fibrose kystique), le conseil
d'administration de I'AQFK a refusé de financer le
projet et, par conséquent, de le défendre auprés
de la Fondation canadienne de la fibrose kystique.
Il s'est opposé également a ce que le CPAFK
trouve lui-méme du financement aupres
d'entreprises privées. Faute de plus, le c.a. de

IAQFK s'est montré prét a appuyer les démarches

que pourrait entreprendre le CPAFK auprés de
nos gouvernements en vue du financement du
projet.

Le CPAFK accepte la décision de 'AQFK
mais n'entend pas s'épuiser a faire des démarches
auprés de nos gouvernements qui, comme on le
sait, croulent sous les dettes et, pour ainsi dire,
n'ont plus d'oreilles pour les projets a caractére
social. A suivre,

HOMMAGE
MME BETTY DRISCOLL

Au nom des adultes fibro-kystiques du
Québec, le CPAFK et I'équipe de Santé Vous Bien
désirent rendre hommage a madame Betty
Driscoll, travailleuse sociale, pour ses 23 années
de service auprés des personnes atteintes de
fibrose kystique et leur famille. Pendant ses
nombreuses années de service a I'Hépital de
Montréal pour enfants, Mme Driscoll s'est
distinguée  par ses qualitts  humaines
exceptionnelles. On lui reconnalt son ouverture
desprit, sa générosité, sa capacité d'écoute, sa
patience et son inlassable détermination a créer
des conditions favorables 2 I'€panouissement de sa
clienttle. Merci Mme Driscoll pour cet
impérissable modéle que vous avez offert a la
communauté fibro-kystique du Québec. Que vos
années de retraite bien méritées soient a la
hauteur de vos attentes,

CHANGEMENT D’ADRESSE

Si vous changez d'adresse, vous devez
nous en informer en composant le 288-3157
(Montréal et les environs) ou le 1-800-315-3157
pour l'extérieur de Montréal. Vous pouvez
égalemment nous écrire a l'adresse suivante:
CPAFK, 629, Prince-Arthur O., Montréal
(Québec), H2X I T9.
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