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incent a maintenant 1 an et
V demi. C'est un enfant splen-
dide. Il communique beau-
coup. Il est trés sociale et jouit
d'une excellente santé.Il aime bien

se moquer de sa maman quand elle
tousse et crache ses sécrétions.

M Sa naman, c'est Sylvie d'Auteuil
dont beaucoup de parents de lacli-
nique de fibrose kystique de Ste-
Justine ont entendu parler.

BSylvie a 23 ans.A la suite d'une
rougeole, on a diagnostiqué chez
elle une fibrose kystique du pan-
créas a 1'4ge de 2 ans et demi. Son
frére ainé, Francis souffre égale-
ment de cette maladie. Sylvie est
infirmiére de nuit en psychiatrie 2
1'Hopital Leuis-H. Lafentaine..Flle
travaille dans cette institution
depuis 1981,

MBien que les deux enfants de la
famille d'Auteuil aient été atteints
de fibrose kystique, Sylvie dit
qu'elle a eu une enfance heureuse.
L'adolescence a été un peu plus dif-
ficile. Sa santé s'est légdrement

s

détériorée i cette époque.

MSylvie raconte que c'est comme si
elle courait aprés le temps. Elle a
toujours voulu profiter de tous les
moments de la vie qui passe. Méme si
elle reconnaft qu'il y a quand méme
des étapes noires, elle dit qu'il y
a toujours un coin de soleil.

M0epuis le secondaire,elle méne une
vie trépidente, Trés tot elle a com-

mencé a avoir un emplei de fin de
semaine.Pendant les années de CEGEP,
elle ne prenait pas de vacances
11été.

B Au début de sa relation avec Pier-
re, elle lui a expliqué la gravité
de sa maladie, la possibilité de
stérilité des personnes atteintes

de fibrose kystique. Elle dit qu'a
l'époque, elle avait peur d'dtre re-
jetée 3 cause de sa maladie.

WA 1'hopital, quand elle a parlé
de son besoin de maternité, on 1'ex-
hortait a la prudence et on lui sug-
gérait d'attendre. Son atteinte lui
permettant de vivre une vie active
et d'occuper un emploi 4 plein temps
Sylvie et Pierre ont donc décidé
d'avoir un enfant. Sylvie a une ex-
cellente relation avec son médecin
qu'elle dit son ami. Elle a peu de
contact avec les autres adultes at-
teints de fibrose kystique, son em-
ploi de nuit ne lui permettant gud-
re d'assister aux réunions.

BiHabituée par son travail 3 écou-
ter les autres, elle avoue avoir de
la difficulté & parler d'elle-néme
a ses amis. C'est & son médecin
qu'elle livre ses confidences. Elle
loue sa grande disponibilité. Bien
que sa grossesse fut supervisée par
la clinique GAR de Ste-Justine,Syl-
vie avoue qu'elle avait besoin de
la présence rassurante du docteur
Lapierre.

B Les parents de Sylvie, bien que
trés heureux de sa grossesse, mani-

festaient évidemment certaines in-
quiétudes.

B Lle premier décembre 1984,Sylvie

a donné naissance 3 Vincent aprés
39 semaines de grossesse. L'enfant
pesait 6 livres et 11 onces. Elle
avoue que cette grossesse a légére-
ment détérioré sa santé.Elle a fait
une pneumonie 3 8 mois de grossesse.
Elle a également d0i modifier son
plan de carridre et se contenter

~

d'assumer un emploi i temps partiel.

W Sylvie avoue qu'elle a peur de la
mort. Aprés un moment, elle ajoute
que Vincent est son reméde. Elle
vit des inguidtudes morales,surtout
depuis la naissance de son fils.
Cependant, elle profite davantage
de la vie.

Mctlle veut que son enfant sache
rire et qu'il accepte bien toutes
les étapes de sa vie,quoiqu'il puis-
se lui arriver.

WPierre n'a jamais vu sa femme
comme une malade.Cependant, Sylvie
dit que lors de sa dernidre hospi-
talisation, en février 1986, il sem-
blait inquiet.

WSylvie et Pierre ont su trouver le
benheur. Ils ménent, avec leur fils
Vincent, une vie intense. Ils sau-
ront slrement toujours goliter les
bons moments de la vie. Ils sont po-
sitifs et lucides.(
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Anne Lamothe et Jean-Guy Boisvert,

mariés depuis 8 ans

SANS

ENFANTS

ET
SANS REGRETS

par RICHARD QUEZEL
Journaliste a la pige
Montréal

ous sommes a Berthierville, & 75 kilométres

de Montréal. Anne et Jean-Guy ont bien vou-

lu m'accueillir chez eux et m'accorder une

entrevue. Pour parler du mariage, de la vie
de couple sans enfants, de l'amour. Anne 27 ans,
blonde, jolie, est atteinte de fibrose kystique.
Elle a épousé, en 79, Jean-Guy, grand gars, soli-
de, souriant {qui n'a pas la maladie).

B Comment vous étes-vous
rencontrés?

JEAN-GUY :

Comme souvent dans les petites
villes: a l'hotel, un samedi soir!
Je 1'avais remarquée depuis un cer—
tain temps. Ce soir-la, j'ai trouvé
le courage d'aller lui parler. Puis
ce fut une sortie au restaurant.
C'érait parti... Elle venait de
Montréal et habitait Berthierville
depuis 2 ans. Moi, j'ai toujours vé-
cu ici.

B Quand as-tu dit a
Jean-Guy que tu souf-
frais de fibrose kysti-
que?

ANNE:

Pas tout de suite. J'ai tou-
jours pensé que je n'avais pas a
parler de ca aux copains. Que si
un jour je vivais une relation sé-
rieuse avec un gars, que si j'é-
tais sur le point de m'engager avec
lui, je trouverais bien alors l'oc—
casion et les mots pour le dire...

JEAN-GUY: _
Un soir, on regardait la télé
ensenble, puis il y a une publici-
té sur la lutte contre la fibrose
kystique. Anne me demande ce que
j'en pense. J'ai dit: "C'est épou—
vantable!" Elle m'a répondu: 'Eh
bien, j'ai cette maladie-la!'' Je
suis resté inerédule. Puis j'ai
juste dit: "Je suis content que tu
m'en ais parlé. Je vais prendre
deux fois plus soin de toi..."

ANNE:

Ca faisait un mois qu'on sor—
tait ensemble. Il n'avait jamais
rien vu: ni pilules, ni percusseur,
ni rien. J'en ai parlé parce que je
sentais que, nous deux, ''ca accro-
chait",

M Quand est venu le ma-
riage et quelle a été la
réaction des parents?

JEAN-GUY:

Un peu plus d'un an aprés notre
rencontre. J'avais 21 ans et Anne
19 ans. Mes parerts ont respecté
mon choix. Ils ne commaissaient,
bien siir, rien de la fibrose kys—
tique. Ma mére m'a dit: ''Ca va étre
de 1'ouvrage!" Mon pére: "C'est ton
affaire, mon gars!" La mére d'Anne
m'a dit: '"Je savais que g¢a finirait
par un mariage. Juste a te voir la
face!" C'est tout. Un beau gros
mariage.

B Anne, adolescente,com-
ment voyais-tu ton ave-

nir? T'imaginais-tu ma-

riée? Une vie de couple

normale? Des enfants?

ANNE:

J'ai toujours vécu comre si je
n'avais pas la maladie. D'ailleurs,
la plupart du temps, je ne me sen-
tais pas malade. Mais j'ai un coté
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SANS ENFANTS

ET
SANS REGRETS

fataliste. Je ne me suis jamais dit:
je veux un mari, un enfant, une mai-
son, un chien, etc. Le mari ou un
enfant, ce n'était pas le réve abso-
lu. Eh puis, bien avant le mariage,
j'ai décidé que je n'aurais pas
d'enfants. Par crainte de transmet-
tre la maladie.

M Vous avez discuté en-
semble de la question
des enfants?

JEAN-GUY:

Pas vraiment. Je savais qu'Anne
n'en voulait pas. Et moi, a 21 ans,
je me trouvais trop jeune pour ga.
Alors la discussion a été courte.

M Vous étes mariés de-
puis huit ans:C'est quoil
le secret pour que ''¢a
dure'™?

ANNE:

Etre positifs. Par rapport a ma
maladie, en tout cas, le fait que
Jean-Guy soit & mes cOtés, ca m'en—
courage, ¢a m'a aidé a traverser les
périodes difficiles. L'an dernier,
par exenple, quand le diabete s'est
déclaré, que j'ai di commencer a me
faire des injections, je l'ai vrai-
ment mal pris. J'étais découragée,
révoltée. Finalement, quand je me
suis calmée, Jean-Guy m'a dit: 'Y en
a qui le font, t'es capable de le
faire!" Aujourd'hui je le fais, et

je n'en parle plus.

MC'est 1a maladie d'An-
ne, donc, qui est le
"ciment'" de votre union?

JEAN-GUY:

Pas du tout. Ce qui fait que ¢a
dure, c'est qu'on a toujours été
capable de se parler. De dialoguer.
Rien n'est plus dangereux pour un
couple que de ne pas communiquer
vraiment, souvent. On en vient &
penser pour l'autre. On fait chacun
un cheminement, on évolue sans que
1'autre s'en apercoive: et on se ré-
veille avec de méchantes surprises.
Amne et moi, on parle gros.

B Parlez-nous un peu de
vous deux: vos défauts,
vos qualités...

ANNE :

Sa principale qualité: il est
trés doux. Malgré les apparences
(les gros bras). Un petit défaut?
Des fois il me fait attendre di-
sons... Je l'étriperais!

JEAN-GUY:

Qualité ou défaut? Elle est dé-
cidée, un peu autoritaire peut-é-
tre: quand elle a quelque chose en
téte, elle ne 1'a pas dans les
pieds! Elle est franche aussi.
J'aime ¢a. Je sais a quoi m'en te—
nir. Et (je le dis?) elle cuisine
trés bien...

Mi'idée d'avoir des
enfants, en 8 ans, n'a
jamais refait surface?

ANNE :

Oui et non. Il y a eu des pé-
riodes ol je me sentais un peu cou-
pable de ne pas vouloir d'enfants.
C'est bien terminé aujowrd'hui.

J'ai compensé longtemps en gardant
des enfants. On a méme gardé un bé-
bé de 1'dge de 4 mois &4 1 an. La
séparation a été difficile. Ca a
fait plus mal, je crois, que quand
j'ai décidé de ne pas avoir d'en-
fants.

JEAN-GUY:
Arme n'a jamais voulu, non
plus, qu'on adopte un enfant. Moi,
jlaurais écé tenté. Mais elle veut
laisser une porte ouverte: si un
jour on trouve un reméde 4 la ma-

ladie...

M C'est pas "platte",
une vie sans enfants?

JEAN-GUY:

C'est platte une vie sans dia-
logue, sans tendresse, sans amour.
Les enfants ne sont pas une police
d'assurance qui garantisse tout ca.
Tu veis, Anne ne prends pas la pi-
lule. Son organisme ne supporte pas.
Ca la rend malade., Comme protec-
tion, on se contente du calen-
drier... Je sais, c'est risqué.
Aussi j'ai pensé a la vasectomie.
Mais Anne m'a dit: non, s'il m'ar-
rive quelque chose, je veux que tu
aies la possibilité, peut—étre, de
recommencer une famille... L'amour
véritable, c'est un peu ga je pen-
se: se faire une joie du bonheur
de l’autre.[:]

Rl 2 X X




e SENUALIT E

EXUALIT <

R TR
JUIN 1987,NO 5

COEUR ET RAISON

'DE LA SEXUALITE HUMAINE

par LAVAL DE LAUNIERE
Conseiller d'orientation
Hépital Ste-Justine
Chargé de cours
Upniversité Laval

E;’ il est un sujet qui alimente les dis-—
cussions et proveque de fortes dissen~
sions, c'est bien celui de la sexualité.

] Lorsqu'on aborde publiquement cette
question, le risque est grand de se voir
traiter d'exhibitionniste, de manipulateur
de conscience ou tout simplement, de frustré.

B Chose certaine, l'histoire humaine dé-
montre avec évidence la place qu'a toujours
occupée la sexualité dans l'organisation de
vie des peuples et bien entendu, des indi-
vidus eux-mémes.

B En tant que personnes sexuées, nous som-
mes ramenés périodiquement en dedans de
nous-mémes pour constater avec surprise et
étonnement la force de cette énergie qui
nous habite et qu'on appelle communément
1' "instinct sexuel'.

B Eveillés successivement 3 la puissance
de cette énergie, les humains a travers
l'histoire ont été amenés a comprendre gu'u-
ne sexualité sauvage, désordonnée ou mal en-
diguée pouvait entrainer la destruction d'un
individu, voir méme d'un peuple. Qu'il suf-
fise de se référer a l'histoire des Pharaons
d'Egypte qui, soucieux de préserver la pure-
té de leur dynastie, favorisaient l'union
entre les membres d'une méme famille et con-
tribuaient, par leur ignorance, a la dégéné-
rescence de leur propre lignée.

B Si 1'inceste s'est imposée a l'histoire
comme une pratique sexuelle & proscrire, il
en a été plus ou moins ainsi pour toute une
gamme de comportements sexuels. Définies en
termes normatifs par ceux et celles qui dé-
tenaient du pouvoir sur la conscience des
gens —nous faisons référence aux chefs de
tribus, aux sages de 1l'époque ou plus pres
de nous, a des institutions morales telles
que 1'Eglise Catholique—, les pratiques
sexuelles ont été fixées dans un systéme
moral lequel, naturellement, n'a cessé de
s'ajuster a travers l'histoire de vie des
peuples et des humains.

B La révolution sexuelle des années 60
—tributaires d'une nouvelle faconde conce-
voir la liberté et les rapports d'autorité
entre les gens, 1'Eglise et Dieu lui-méme—
a domné naissance a un nouvel ordre moral
en matiére de pratique sexuelle. L'avéne-
ment des contraceptifs, l'affirmation du
mouvement féministe, le recours a l'avorte-
ment comme alternative a une grossesse non
désirée ne sont que quelques uns des événe-
ments qui ont bousculé 1l'ordre établi et
généré des discours controversés au sujet
de la moralité sexuelle. Alors que dans un
passé récent 1'Eglise régissait la conduite
des gens, voila que maintenant un ncmbre
croissant d'individus s'en remettaient a
eux-mémes pour apprécier la moralité de
leurs pratiques sexuelles.

B Nouveaux maitres d'un pouvoir qui ap-
partenait a l'Eglise, les femmes et les hom-
mes des années 70 et 80 sont partis a la
conquéte de leur liberté sexuelle. C'est
ainsi que, convaincus de 1'importance de
répondre 4 leurs besoins sexuels pour un
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meilleur équilibre mental, plusieurs indi-
vidus ont cru que la réalisation de soi a
travers la sexualité passait obligatoire-
ment par 1'assouvissement de leurs désirs
sexuels. Exception faite des grandes perver-
sités sexuelles autour desquelles existait
et continue d'exister un fort consensus so-
cial de réprobation, érait jugé BIEN ou MAL
un comportement sexuel selon 1' "intention'
qui le précédait.

B Aujourd'hui, en cette fin de décennie,
peut-étre a cause du spectre du SIDA et/ou
d'un €épuisement moral, une nouvelle cons-
cience de la sexualité semble émerger. En
dépit d'un fort courant de pensée en faveur
d'une sexualité sans contraintes, ils(elles)
sont de plus en plus nombreux(ses) a se li-
bérer de cette pensée magique qui veut que
les "bonnes intentions' soient un préserva-
tif sécure contre les maux physiques et psy-
chologiques d'une sexualité centrée unique-
ment sur ses désirs.

B vu sous une perspective globale, nous
croyons que les relations sexuelles restent
et resteront toujours un moyen privilégié
d'exprimer son amour & l'étre choisi ainsi
qu'une voie d'acceés a l'univers des émo-
ticns et du plaisir. Cependant, nous avons
la profonde conviction que la sexualité hu-
maine peut trouver largement son expression
et son accomplissement dans des rapports de
tendresse, de fraternité et d'aide & autrui.

B Si les pulsions. sexuelles demeurent une
manifestation naturelle de notre tre bio-
logique, la capacité a gérer positivement
cette énergie a travers un jeu subtil d'a-
mour et de contraintes consenties, reste
incontestablement le signe d'une vie affec-
tive riche et libératrice.

POESIE

par CHRISTIAN AUCLAIR
Etudiant en Lettres
Université de Montréal

Sons ef descrs

Deux grands frous secas
Aux miile facetieas,
En fixent deux humdides
Aux éclata timides

De cristaux podis.

Ces negands éthénés

Reflétent des pensées hétérnodoxes
De coaps homogénes

Aux saveurns électriqued

Selon dewrns désins électiques.

Marionnetites imnobiles, désins netenus,
Conps en bataille, cheveux de coton,
Doigts gounds, maing moites,

Rictus sauvage, lévaes séches;

Leuns gestes saccadés 4'emboltent,

Ass0ifés de baiserns sucrnéa
Un mied de flewuns sans mal
Stécoule de leuns dévres suaves
Qui glace leuns faces animales

D'une chaleurn amicale,
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par Adaptation - libre
Feuillet de renseignements sur la sexualité
et la reproduction chez les personnes F.K.
Fondation canadienne de la fibrose kystiqgue

I es trols séries de questions portant sur la "Sexualité des hommes F.K.', la "Sexua—
lité des femmes F.K." et la "Grossesse et enfantement'', sont une adaptation libre
d'une partie du document d'information intitulé "Feuillet de renseignements sur la sexua-
lité et la reproduction chez les persomnes atteintes de fibrose kystique', produit par la

Fondation canadienne de la fibrose kystique.

Nous convenons que les renseignements sont de nature générale. Cependant, nous
osons espérer qu'ils favoriseront une ouverture d'esprit chez tous et chacun ainsi qu'un
dialogue constructif entre les personnes concernées.

SEXUALITE CHEZ LES HOMMES F K.

Q@ Les hommes F.K. éprouvent- que la majorité des hommes
ils des désirs sexuels F.K. soient infertiles?
comme les autres hommes?

un homme de savoir s'il
est fertile ou non?

R Les raisons sont d'ordre R Oui.Une analyse du sperme,
R Oui.Les hommes F.K. éprou- uniquement biclogique.
vent des désirs sexuels L'infertilicé chez les
comme les autres hommes. hommes résulte d'une ohs—
+ truction du canal déférent
Q@ FEst-ce que la capacité de (tube acheminant le sperme
reproduction est la méme des testicules au pénis).
chez les hommes F.K. que +
chez les autres hommes? Q@ S'il y a obstruction du
canal déférent, devons-
nous comprendre que l'hom-
me F.K. ne peut cbtenir
l'orgasme par éjaculation?

visant a déterminer la
présence de spermatozol-
des, peut étre réalisée
lorsque 1'homme atteint de
fibrose kystique parvient
a 1'age de la maturité
sexuelle. Cette analyse
s'effectue simplement (un
échantillon de sperme est
recueilli 4 la maison ou a
la cliniquelet fournit les
informations nécessaires
quant aux capacités de re-
production du sujet. A no-
ter que la majorité des
hopiiaux pour adultes pos~
séde sa clinique de ferti-

R Non.D'aprés certaines étu-—
des, 95% des hommes F.K.
sont infertiles.

+

Q Est-ce que le fait d'étre R Faux.Lle volume de l'éjacu-
infertile modifie la vie lat est le méme que chez
sexuelle d'un homme F.K.? un autre homme.Cependant,

le sperme produit contient

R Le fait d'étre infertile . 2
tres peu sinon pas du tout

ne change strictement rien litcé
. i de spermatozofdes suscepti- =
au niveau des désirs sexu- o1 d
. ; de provoque e gros-
els et des relations sexu-— et }p Y q r‘uﬁe e
sse chez la c ol i
elles comme telles. A % i e + + ¢

+ +
Q@ Comment explique-t'on @ Existe-t'il un moven pour

e SEXUALITE

SEXUALITE CHEZ LES FEMMES F K.

Les femmes F.K. éprouvent-—
elles des désirs sexuels
comme les autres femmes?

Les désirs et les activi-
tés sexuels des femmes
I.K. sont semblables a
ceux des autres femmes.

+
Est-ce que la fibrose kys-
tique peut affecter le cy-
cle menstruel d'une femme
F.K. ayant atteint la ma-
turité sexuelle?

En présence de problémes
pulmonaires ou gastro-in-
testinaux, il peut arriver
que le cycle menstruel
soit irrégulier.

4
Le fait de prendre des an-
tibiotiques contre les in-
fections pulmonaires peut-—
il engendrer des effets

secondaires au niveau de
1'appareil génital?

Les femmes F.K. qui pren-
nent des antibiotiques
contre les infections
pulmonaires sont plus su-
jettes que les autres
femmes aux viginites (in-
flammation et/ou infec-—
tion de la muqueuse du
vagin) et aux inflamma-
tions du col de l'utérus.

: 4
Les femmes F.K. sont-elles
aussi fertiles que les au-
tres femmes?

Bien qu'il n'existe pas

de statistiques disponi-
bles sur ce sujet,il sem-
ble que les femmes F.K.

ne soient pas aussi ferti-
les que les autres femmes.

+

Q Comment expliquez-vous que

les femmes F.K. ne soient
pas aussi fertiles que les
autres femmes?

Celles qui souffrent de ma-
ladies pulmonaires modéré-
ment sévéres ou dont 1'état]
pulmonaire s'est détérioré
peuvent ovuler (reldche-
ment des ovules par les
ovaires) irréguliérement.
De plus, la muqueuse vagi-
nale chez ces femmes peut
étre trop épaisse pour
laisser monter le sperme
fertilisant 1'ovule.[]

GROSSESSE ET ENFANTEMENT

En débit de la fibrose
kystigue, une femme F.K.
peut—elle envisager une
grossesse?

Qui.Cependant, les possi-

bilités de donner nais-
sance a un enfant F.K.
sont de une sur quarante
1/40).

(1/40).

Avant d'envisager une

grossesse, quelles pour-
raient—&étre les condi-
tions idéales a retrouver

De toute évidence, il est
trés souhaitable que 1'é-
tat pulmonaire et nutri-

tionnel soitle -meilleur
possible.

D'apres ce qui a pu étre
observé jusqu'a présent,
est-ce que la condition
physique de la femme F.K.
tend & changer au cours
d'une grossesse?

Prées de la moitié des fem-
mes enceintes F.K. présen-
tent une augmentation des
symptomes respiratoires
nécessitant plus de soins
médicaux ce, particuliére-
ment au cours de la secon-
de moitié de la grossesse.

+

Q@ Pour celles qui ontun sys-

teme cardiaque affaibli
par leur maladie pulmonai-
naire, que doit-on penser?

Il faut comprendre qu'au
cours de la seconde moitié
de la grossesse, le volume
sanguin augmente pour
toutes les femmes (F.K. ou
non). Ce phénoméne peut,
par conséquent, fatiguer
le coeur. Les femmes T.K.
ayant un systeme cardiaque
affaibli par leur maladie
pulmonaire s'exposent donc
a des problémes pouvant
érre sérieux. Dans pareil

suite page suivante
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GROSSESSE ET

ENFANTEMENT.

contexte, il est probable
que le médecin traitant
déconseille fortement une
grossesse.
+

Pour les femmes F.K. dia-
bétiques, existe-il des
problémes particuliers?

Pendant le deuxiéme tri-
mestre de la grossesse,
les femmes F.K. diabéri-
ques sont sujettes & une
aggravation de leur into-
lérance au glucose et né-
cessitent donc des soins
particuliers.

+
Quels conseils maintenant
peut-on adresser a la fem-
me F.K. qui envisage une
grossesse?

Etre en contact constant
avec sorn médecin tout au
long de la grossesse afin
qu'il choisisse les médi-
caments appropriés. I1
est important de compren-
dre que les médicaments
utilisés en ctemps normal
peuvent s'avérer nuisibles
au foetus lors des pre-
miers stades de son déve-
loppement.[]

CONTRACEPTIFS
ORAUX

POUR LES FEMMES F.K.

par Traduction libre
Editeur
IACFA
March 1986 / Nr.1, p. 13

L
CE )

e heureux événement qui fait que plus en
:?:plus de femmes F.K. atteignent 1'Age
»d'avoir des enfants signifie que ces
st femmes risquent de vivre les complica-
tions d'une grossesse(l) . C'est loin d'étre
un mystére que les femmes F.K. sont concernées
par la question de la contratception.

®®e Pour les femmes a risques, la fiabilité
d'une méthode contraceptive semble &tre de la
plus haute importance. Depuis qu'existent sur
le marché de nouvelles préparations contenant
de faibles concentrations d'oestrogéne (2),1la
"pilule' serait leur premier choix. Cependant,
il existe des problémes reliés a 1'usage des
contraceptifs oraux.

®@eeoLynn Taussig, dans son volumineux volume
"Cystic Fibrosis'" (1) , consacre tout un chapi-
tre a traiter des effets secondaires des con-
traceptifs oraux et leurs implications pour
les femmes F.K. Partant du principe que la
"pilule'" implique pour 1l'utilisatrice F.K. une
chance plus élevée d'obtenir des effets secon-
daires (Voir tableau A),en plus de voir échouer
la contraception comme telle. - (Voir tableau
B), on comprend que l'auteur privilégie la
stérilisation ou l'usage dun-stérilet, si pos-
sible, a l'usage de la ''pilule'. ' '

®e®e Docteur Taussig ne mentionne pas que la
stérilisation implique qu'il faille étre suf-
fisamment en bonne santé pour subir une anes--
thésie. Elle omet également de souligner que
l'usage d'un stérilet implique des risques non
négligeables.

®ee Certains médecins trouvent que les décla-
rations du docteur Taussig, au sujet des ris-
ques d'effets secondaires, sont alarmistes
(la "pilule', comme on sait, a toujours été
"attaquée' par une certaine

suite page suivante
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école de pensée), qu'elles sont trop théoriques et insuffisamment basées
sur des cas réels et finalement, que la rareté des cas recensés, pour les-
quels on a enregistré des manifestations d'effets secondaires, ne justi-
fient pas qu'il faille dénoncer ou décourager 1l'usage de la "pilule' chez

les femmes F.K.

eeeD'un autre cdté, il y a trés peu de médecins qui, comme le docteur
Taussig, se sont arrétés a observer de facon systématique un groupe a ris-
ques aussi spécial que celui des femmes F.K. Peut-étre le temps démontre-
ra que ses déclarations n'étaient pas exagérées. Chose certaine, aucune
patiente ne veut étre ce ''cas spécial' qui faute d'avoir été bien infor-
mée, présente des complications sérieuses au niveau de la santé, spéciale-
ment s'il existe une alternative.

@ ®#®De toute évidence, les femmes F.K. semblent étre confrontées a un di--

lemme important: Peu
importe le choix de la TABLEAU A
méthode contraceptive
employée, il n'y a pas | LES POSSIBILITES D'EFFETS SECONDAIRES SE TRADUISENT PAR:
de concensus d'opinion
parmi les médecins, pas
plus qu'il n'existe de -Une influence négative sur la tolérance au glucose,
bonnes comparaisons en-| et/ou

tre ceux et celles qui
sont pour ou contre
1'usage d'une méthode
contraceptive par rap-
port a une autre dans
le cas des femmes F.K.

-Une détérioration de la fonction pulmonaire (3),

-Une déficience possible de vitamines E et D
(Les déclarations 3 l'effet que l'usage d'antibiotiques
rend inefficace l'usage de la "pilule"(4)doivent &tre
prises trés sérieusement par les femmes F.K. et leurs

médecins ).

ee eCertains praticiens
par exemple, suggérent
l'usage de la dose la
plus faible possible
d'oestrogéne afin de
prévenir les effets se-

TABLEAU B

LES POSSIBILITES QUE LA "PILULE"™ ECHOUE DANS SON ROLE
DE CONTRACEPTION DEPENDRAIENT DE DEUX RAISONS, A SAVOIR:

l-L'usage simultané d'antibiotiques tels que l'ampicil-

condaires de la "pilu- line,‘ de rifampicine et la tétracycline aliénerait sa
le'". Certains médecins fonction,

avisent leurs patientes| j_g1le ne serait probablement pas zbsorbée par l'orga-
d'utiliser une double nisme (le méme probléme que 1'on rencontre chez les

dose afin de s'assurer
que la '"pilule" soit
bien absorbée par 1'or-
ganisme. Finalement, certains autres intervenants, comme le docteur Taus-
sig, préferent, si possible, un autre type de méthode contraceptive que la

"ailialgh,
e e e Nous pouvons espérer, avec le plus de diligence possible, que plus de

recherches soient consacréesa cette problématique. D'ici 14, les femmes
F.K. auront a faire le choix d'une méthode contraceptive.coo

personnes F.K. avec l'absorption des aliments).

(l,)Cystic fibrosis, Lynn, M. Taussig, M.D. Thieme-Stratton 1984. pps.331-333.(2 )} Une hormone que 1'on
retrouve dans la "pilule". (3 )"Use of Oral Contraceptives in Women with Cystic Fibrosis", S.B. Fitz-
patrick, et. al., CHEST 1984 / 86 / pps.863-867.(4 ) "0ral Contraceptives Drug Interactions', A.M. Ba-
ciewicz, THERAPEUTIC DRUG MONITORING, 1985, 7, pps.26-35.
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ETRE ATTEINT DE F.K.

N’EST PAS UN OBSTACLE
A UN MARIAGE HEUREUX

par FRANCINE BROSSEAU
Travailleuse Sociale
Clinique F.K. C.H.U.L.
Résumé d'un article tiré de la revue
THE MEDICAL POST, 10 janvier 1984,p.48.
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ux Etats-Unis, une enquéte a été faite sur le comportement sexuel des

adultes atteints de F.K. (1) Les auteurs de cette recherche, les Dr
Stephen Levine et Robert Stern (2), voulaient répondre. aux questions
suivantes:

- Est-il possible pour les personnes ayant la fibrose kystique d'avoir
une vie sexuelle normale?

- Est-ce que les personnes ont des difficultés sexuelles spécifiques?

- Est-ce qu'il y a un seuil de détérioration physique qui rend la sexua-
lité problématique ou impossible?

Le groupe d'étude était composé de 30 personnes atteints de fibrose
kyst%que,égées de 19 ans et plus et mariés depuis au moins 6 mois. Les
données ont été classées en quatre groupes et donnent les résultats
suivants: ;

1 SANS PROBLEMES SEXUELS 11 personnes 37 %
2 BONNES RELATIONS SEXUELLES 6 personnes 20 %
3 PROBLEMES SEXUELS MINEURS 4 personnes 13 %
4 PROBLEMES SEXUELS IMPORTANTS 9 personnes 30 %

surprenants car on aurait pu s'atten- Levine, ces données prouvent le grand pou-—

dre a2 un plus haut niveau d'insatis— voir qu'a une relation de couple basée sur
faction en raison de la maladie. Au con- l'amour : :

: 1 . = : suite page suivante

traire, la majorité des répondants se si-

S elon les auteurs, ces résultats sont tuernt dans les groupes 1 et 2. Pour le Dr

——SEXUALITE
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B Quand aux jeunes adultes qui éprouvent
des difficultés dans leur vie sexuelle, la
plus fréquente est le manque de désir sexu-
el. Parmi ces jeunes, quelques-uns ont une
maladie trés sévére et il semble que lors-
qu'une personne se détériore physiquement,
il y aurait une diminution d'appétit sexu-
el. De plus, chez certaines femmes,le man-
que d'appétit sexuel s'explique par le fait
qu'elles n'ont pas réussi a atteindre la
maturité sexuelle et conservent encore des
désirs primaires dans le domaine.

B Pour plusieurs répondants, toutefois,
l'absence de désir est due a la fois a la
faiblesse physique et a des facteurs d'or-
dre psychologique. Ainsi, selon les au-
teurs, lorsqu'il y a une maladie chronique,
l'estime de soi est souvent associée a la
performance de la personne malade a remplir
certains réles sociaux. Par exemple, un
adulte qui souffre souvent d'infections im-
portantes peut devenir trop faible pour
travailler & l'extérieur ou méme entretenir
son domicile. Ainsi, l'anxiété soulevée par
la maladie et une faible estime de soi peu-
vent provoquer une absence de désir sexuel.

B Enfin, a partir des données recueil-
lies, les auteurs concluent leur étude en
disant qu'un bon ajustement sexuel est tout
a fait possible chez les adultes mariés,
atteints de fibrose kystique. [

{1) Enquéte faite au Département de psy-
chiatrie et de pédiatrie du Case Wes-
tern Reserve University School of Me-
decine (C.W.R.U.) et & The University
Hospital of Cleveland (U.H.).

(2) Le Dr Stephen Levine est professeur as-

socié de psychiatrie au C.W.R.U.;: le
Or Robert Stern est professeur de pé-
diatrie.

« Ca, c'est un radeau ? »
WIHGIL PARTCH ¢ MATIONAL ENGUIREH »
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Etude sur les mécanismes pouvant induire
des dommages pulmonaires

par DR ANDRE CANTIN
Pneumologue, C.H.U.S.

Unité de Recherche Pulmonaire
Tiré de: Journal "La Capsule"

;'Q brose Kystique a récemment accor-
o q;de a4 1'Unité de Recherche Pulmo-
& naire de 1'Université de Sher-.
Q brooke, une subvention pour une

: durée de 2 ans qui nous permettra
de falre des études sur les mécanismes im-
pliqués dans l'apparition de dommages des
voies aériennes chez les individus porteurs
de fibrose kystique.

B Nous savons que, dans la fibrose kysti-
que, les voies respiratdires sont souvent
infectées et que pour combattre cette in-
fection, il y a la présence de globules
blancs qui secrétent des produits toxiques
pour les bactéries. Parccontre, bien que
ces produits toxiques soient dirigés contre
les bactéries dans l'arbre respiratoire, il
y a la possibilité que les mémes produits
toxiques provenant des globules blancs
puissent induire des dommages aux bronches.

B Afin d'avoir une meilleure idée des mé-
canismes par lesquels ces produits toxiques
peuvent induire des dommages aux bronches,
nous comptons procéder & des études chez
des volontaires qui sont porteurs de cette

maladie. Ces volontaires auront & subir unef

prise de sang pour l/analyse des globules
blancs et des molécules dans le sang et
également, une bronchoscopie pour obtenir
des sécrétions au niveau des bronches. La
bronchoscopie comprend un examen qui dure
environ 10 & 15 minutes sous anesthésie lo-
cale et consiste a entrer un petit tube de
faible diamétre par la bouche pour aller
chercher les sécrétions au niveau des bron-
ches. Cet examen a été fait chez des cen-
taines de sujets normaux et patients por-

teurs d'autres maladies, et il
lement treés bien toléré.

est généra-

B Toute personne porteuse de la fibrose
kystique dans la province de Québec, pour-—
ra étre volontaire pour ces études et n'au-
ra qu'a me contacter.

B nNous espérons, en faisant ces études,
mieux connaitre les mécanismes pouvant in-
duire des dommages au niveau pulmonaire
dans la fibrose kystique. Lorsque les méca-
nismes seront mieux compris, il sera plus
facile pour les chercheurs de penser a dé-
velopper de nouveaux traitements pour la
composante respiratoire de la fibrose kys-—
tique. Comme vous le savez, la recherche
prend beaucoup de temps et il est impossi-
ble de prévoir jusqu'ol les résultats de
ces études pourront aider les patients por-
teurs cde fibrose kystique dans un avenir
rapproché. Par contre,il est absolument né-
cessaire que la recherche se poursuive pour
espérer améliorer les possibilités de trai-
tement dans le futur. Si vous étes intéres-—
sés 4 ce projet et désirez plus d'informa-
tions, n'hésitez pas & me contacter, il
me fera plaisir de wous en parler plus en
détail.

B Je vous remercie de l'attention que
vous porterez a ces études et je vous tien-
drai au courant des développements dans le

futur. ]

N.B. Vous pouvez rejoindre le docteur Can-

tin par le biais de madame Plante, coordon-
natrice de la clinique F.K. de Sherbrooke,

en composant le (819) 563-5555,

- Vous pouvez également vous adresser au
Comité Provincial des Adultea F. K.,
(574) 288-3157. Nowus assurnenons la Aiaidon
entre vows et de docteun Caniin.

JUIN
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COMITE PROVINCIAL
DES ADULTES F.K.

1. PROFIL D’ACTION

OBJECTIF GLOBAL

PROMOUVOIR LA QUALITE DE VIE DES ADULTES F.K. DE LA PROVINCE DE QUEBEC.

SOUS-OBJECTIFS

1- Doter les adultes F.K. de la province de Québec d'un organisme qui
les représente,

2- Identifier les besoins spécifiques des adultes F.K.,

3- Inventorier les ressources du milieu,

4- Elaborer une stratégie d'intervention en vue de répondre aux besoins
laissés pour compte,

5- Administrer des projets spéciaux visant a encourager l'autonomie et
l'expression créative des adultes F.K. au niveau psychologique, so-
cial et économique.

ACTIVITES

® Administrer le '"Contrat d'intégration au travail'',

@ Publier bi-annuellement le document d'information "'Santé Vous Bien',

® Répondre aux demandes d'information des adultes F.K.(Ex.: Corres-
pondance, Appels téléphoniques, Etc.),

® Organiser une fois par année une rencontre d'information dans chacu-
ne des cliniques F.K. de la province,

® Administrerun systéme de prét d'équipements médicaux (Ex.: Percus-
seur, Tables de drainage, Etc.},

Organiser une ou deux rencontres sociales par année,

® Réunir une fois par année les 12 représentants(es) provinciaux du :
"Comité provincial des adultes F.K.'" afin de discuter les orienta-
tions de l'organisme,

® Collaborer par un soutien technique et logistique a la qualité de
vie des adultes F.K. & l'intérieur ou a l'extérieur des centres
hospitaliers,

® Superviser et animer les 4 a 6 rencontres annuelles du "Sous-comité
d'investigation des besoins psycho-socio-médicaux des adultes F.K.". E

SO SRR
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2. PREVISIONS BUDGETAIRES 87-88

Une nouvelle demande d'assistance financiére a été adressée & la Fonda-
tion canadienne de la fibrose kystique par le biais de 1'Association
québecoise de la fibrose kystique. En voici les détails:

-15

o TuZete s

FRAIS ADMINISTRATIFS

(Papeterie, Imprimerie, Photocopie,

Frais postaux,
Frais de messagerie, Téléphone,

Déplacements, Etc.) $ 2,005,00

RSO0
2aeranenatetaes

FRAIS DE PROJETS, RECHERCHES & DEVELOPPEMENT

(Enquétes, Films, Photographies, Formation,

Zelelelatelels

Représentations, Matériel audio visuel, Etc.) $ 1,003.00
FRAIS DE CONFERENCES, DE REUNIONS ET D'ASSEMBLEES

(Assemblée provinciale, Visites et rencontres

d'information, Réunions, Etc.) $ 3,038.00
FRAIS DE PROMOTION

(Documentation, Documents d'information, Papeterie,

Distribution, Timbres, Enveloppes, Etc.) $ 2,200.00

TOTAL: $ 8,336.00

O OMMUNI GATIONS
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3. RESULTATS DES ELECTIONS 1987
'MEMBRES ELUS

Hétel-Dieu de Montréal

Ste-Justine

C.H.E.S5.T.

Hopital pour enfants de
Montréal

Centre Hospitalier de
1'Outaouais

Hopital de Chicoutimi

Centre Hospitalier de
Sherbrooke

Centre Hospitalier de
1'Université Laval

% MARC FORTIN
% PAUL BOUGIE

* NICOLE NADON
% COSTA ANAGNOSTARAS

* SANDRA SOLOMON
¥ MICHEL PAQUETTE

% MICHELINE FORTIN-SIMARD
* JOSEE ST-PIERRE

* SEBASTIEN DANDURAND
* STEPHANE ROY

*ELISE D'ANJOU
* YVAN OUELLET

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

Comité Provincial des Adultes F.K.
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MONTREAL, QUEBEC H2X 179
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Votre enfant F.K.
un adulte en devenir

par LAVAL DE LAUNIERE
Conseiller d'orientation
Hopital Ste-Justine
Chargé de cours
Université Laval

=m0 M UNIGATIONS——

Sous l'initiative de la Clinique de fibrose

enfants F.K.

Afin d'aider les parents 3 mieux comprendre

Vous sachant tous engagés dans la vie adulte,
te suivant tel que rédigé par Laval de Launidre, conseiller d'orientation & la Clinique
de fibrose kystique de 1'H8pital Ste-Justine.
permettrons de revoir le texte et de lui donner une plus grande valeur éducative.

kystique de l1'H&pital pour enfants de Mont-
réal, un comité ad hoc regroupant des professionnels(les) des deux grands centres hos-
pitaliers pour enfants de la province de Québec a été. formé.
est de produire un document d'information destiné principalement aux parents de jeunes

L'objectif de ce comité

la réalité des Adultes F.K., une partie du
document traitera succinctement de 1'3ge adulte sous une perpective éducationnelle.

nous aimerions que vous commentiez le tex-

Vaos remarques et/ou vos suggestions nous

Nous vous remercions de votre précieuse collaboration.

. 1'image de 1'adulte nord-améri-
cain, la personne atteinte de fi-
brose kystique entre dans la vie
adulte avec 1'espoir et 1'ambi-
tion de se tailler une place sur
le marché du travail, de développer.une re-
lation amoureuse et pour un certain nombre,
de fonder une famille.

B Si le degré de gravité de la maladie
constitue parfois un obstacle a 1'atteinte
d'objectifs de vie, il ne faut pas croire
qu'étre un adulte F.K. est synonyme d'iso-
lement et d'inactivité. En effet, nombre
d'entre eux poursuivent des études collégi-
ales ou universitaires, sont engagés dans
des emplois a temps partiel ou a plein
temps, partagent leur vie avec un(e) con-

joint(e), s'investissent dans du bénévolat,
voyagent de par le monde et/ou,collaborent
par leurs activités a la bonne marche de la
société.

B En tant que parent, vous vous questlon—
nez sans doute sur la me1lleure attitude a
adopter pour permettre A votre enfant de
devenir un adulte autonome, capable de com-
poser efficacement avec les exigences de la
maladie et de la vie adulte.

B A vrai dire, il n'existe pas de recet—
tes come telle. Cependant, nous avons de
bonnes raisons de croire que 1'attitude des
parents vis-a-vis leur enfant, et la vie en
général, peut avoir une incidence marquée
sur leur devenir. suite page suivante

VOTRE ENFANT F.K.
UN ADULTE EN DEVENIR

S UI T E

B A notre avis, il est important pour le
parent de se regarder agir auprés de son
enfant et de développer les capacités
suivantes:

1- CAPACITE A PROJETER SON ENFANT
DANS LA VIE ADULTE

B e parent qui projette son enfant dans
la vie adulte est plus susceptible d'implan-
ter chez lui des attitudes favorables pour
rencontrer les exigences de la maladie et
de la vie adulte.

M En tant qu'adulte, nous sommes tous
conscients de 1'importance pour 1'individu
d'étendre son champ de comnaissances par le
biais de l'instruction, de développer le
sens de la coopération et d'apprendre a se
dépasser soi-méme & travers des défits per-
sonnels. Plus que quiconque, l'enfant au
prise avec une maladie chronique a besoin
de développer des attitudes et des habili-
tés sociales qui lui permettront, une fois
adulte, d'assurer un certain contréle sur
son environnement et ainsi, répondre a ses
besoins ou objectifs de vie.

M le parent qui ne croit pas en l'avenir
prometteur de son enfant contribue a faire
de lui un adulte dépendant et peu combatif
face aux problemes de la vie.

2- CAPACITE A VOIR LES OBSTACLES DE
LA VIE COMME DES DEFITS A RELEVER
OU DES OCCASIONS PRIVILEGIEES
POUR GRANDIR INTERIEUREMENT

B Etant tous plus ou moins les héros de
nos jeunes enfants, il est important de com-
prendre qu'ils appremment a réagir aux dif-
ficultés de la vie a partir de nos propres
réactions. Le parent 'intelligemment" con-
fiant, qui présente des attitudes favora-

bles par rapport a la vie, est susceptible
d'amener son enfant a développer une vi-
sion positive des choses.

B Pour que votre enfant apprenne a croi-
re en lui-méme et développe un sentiment
interme de pouvoir, il vous faut croire en
vous-mémes certes, mais également il vous
faut croire que la maladie ne sera pas un
obstacle insurmontable dans 1'actualisa-
tion de son potentiel, 1'affirmation de
son identité et 1'expérience de bonheur.

3- CAPACITE A COMMUNIQUER AVEC SON
ENFANT

M La capacité du parent & communiquer
avec son enfant lui permettra de découvrir
ses vrais besoins et d'y répondre adéqua-
Cement.

B Aufur et 3 mesure que son enfant che-
minera vers la vie adulte, il saura recon-
naitre chez lui son besoin fondamental
d'autonomie ainsi que sa préoccupation
constante d'étre vu et traité comme une
persorine normale.

B A défaut d'un bon niveau de communica-
tion, le parent est susceptible de se lais-
ser distraire par les caprices de son en-
fant et de tomber dans le piége de la sur-
protection.

B Savoir commmiquer avec son enfant
c'est savoir étre attentif a ses besoins
sans pour antant dénier son rdle de parent
en tant que guide et conseiller.

M Notre expérience avec la fibrose kys-
tique nous permet d'affirmer que, 1'état
d'esprit de l'adulte qui en est atteint
conditionne la pauvreté ou la richesse de
son existence davantage, peut-étre, que
la maladie elle-méme. Partant de cette pré
somption, nous ne saurions trop insister
sur 1'importance d'un cadre éducationmel
favorable a 1'émergence d'un état d'esprit
tourné vers le futur, c'est-a-dire vers la
vie et sa pleine expression.[]
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HOMMAGE AU DOCTEUR ROGER LASALLE

cg?e 25 novembre 1986, décédaiit accidentellemeni le docteun Rogen Lasadle,
dinecteun-fondateur de da clinique F.K. de l'Hopital Ste-Jusiine.

~ En pdus de seq nombreuses néalisations profeasionneldes, nous, adultes
F.K. qui d'avons connu, neconnaissons au docteur Lasalle de mérite d'a-

voin nrepoussé a maintes repaises des obstacdes de notre madadie et d'a-
voin facidité, pan aon styde de deadernship, de negroupement des adudtes
F. K. de la province de Québec.

Toute notrne neconnaissance & voud, docteur lLasgalle, poun avoda é£é a4
gouvent au nendeg-vous de no4 espoirns. loute notre gratitude poun avodin
§ nis au senvice de la fibrose kysitique la force de voine intedligence et
[-ie pouvoin de voitre amoux.

ws COMMUNICATIONS =

PRETS ET BOURSES

E] VOUS ETUDIEZ, OU PREVOYEZ ETUDIER, AU NIVEAU COLLEGIAL OU UNIVER-
SITAIRE.

[

[] VOUS ETES FINANCIEREMENT ELIGIBLES AU PROGRAMME DE PRETS ET BOURSES

[[] vous ETES ATTEINTS DE FIBROSE KYSTIQUE

SACHEZ QUE VOUS NE SEREZ PAS TENUS DE REMBOURSER LE OU LES PRETS
consentis par l'intermédiaire de la direction générale de l'aide finan-

ciére aux étudiants.

SI ET SEULEMENT S|

Vous demandez le formulaire de demande de prét et bourse pour
PERSONNE HANDICAPEE. 11 est identifié par un "H" sur l'enveloppe et
sur le formulaire; ‘

~

Vous répondez "OUL" & l'affirmation "je souffre d'une incapacité
physique grave et permanente'" que l'on retrouve dans le formulaire
de demande de prét et bourse;

étudiants l'original de votre certificat médical, c'est-a-dire une
attestation de votre médecin disant que vous avez la fibrose kys-
tique et que vous étes suivi & 1'hdpital X. (Il n'est pas néces-
saire de remplir le long formulaire intitulé "Attestation d'invali-
dité et certificat médical" que vous trouverez dans l'enveloppe).

Vous respectez la date limite fixée par le ministére pour faire
votre demande de prét et bourse.

(::) Vous fournissez & la direction générale de 1l'aide financiére aux

SOYEZ ASSURE QUE VOTRE DEMANDE SERA TRAITEE CONFIDENTIELLLEMENT

N.B. Si aprés avoin nempldi toutes ces conditions des complications se

prédentent, n'hésitez pas a contacten:
~Votre Comité paovinciad des adultes F.K. (téd.: (514) 288-3157).
-La travailleuse sociale de votrne clinique F.K.

-M. Gabaied Tremblay, au Ministére de l'Enseignemenit supérieun
& Québec. (2éd.: (418) 643-4633).

s$5§s$ss
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; LORREZFONPANCE

LETTRE DU N LECTEUR

Bongjoun & vous, membres onganisateuns du Comiié provinciald des adudtes F.K. Je tiens &
vous nemercien poun des seavices que vous nows nende;. C'est & notre tour maintenanit de
vous adiden @ conitinuen.

Dans votre deaniéne bauchure (Numérno 4/, vous mentlonney que notre Comité a besoin d'ai-
de financiére. Modi, jfe suis un membre qui n'aiil jamais népondu aux déplianis du Comizé.
Pountant, je auis d'accord avec de fait que si les adulies F.K. ne soutiennent pas de Co-
mité, alons ce seaa un échec. Voici quedques initernogaiiona et auggeations:

- J'aimenais savoin (et c'esd ausai une suggeasition) ai nous avons de droit de vendre dea
macarons poun aubvenin aux besoins financieas de notne Comitd, Nous pournaions vendne
des macarons avec de dessin de da fleur que d'on netrouve sur de coupon de changemenit
d'adresse. Je auis disponible pour vouws aider, ici, dans ma aégion.

2- Combien y a t'id d'adultes F. K. au Québec ?

3-Senait-id poasible pourn moi d'avoin des adresses des adulies F.K. de la aégion de
L'AbtLLL ?
Mencd el G tnés bOientdit.

Marc Raymond
Abiiibi, janvien 1987

REPONSE D E L'E DI TEUR

J\derci infiniment de 1'intérét que tu portes au Comité provincial des adultes F.K.

Voici maintenant les réponses a tes interrogations.

1- AIDE FINANCIERE

e GOMMUNICATIONS

~22

CONTRAT
D’ INTEGRATION

AU TRAVAIL

out c¢comme par le passé, les adul-
tes F.K. peuvent &tre remboursés
pour les salaires perdus suite a

des hospitalisations (Maximum annuel:
6 semaines).

B La procédure de départ est bien
simple. 11 s'agit de nous faire sa-
voir vos noms, adresses et numéro de
téléphone. Nous vous contacterons par
la suite.

B Vous désirez en savoir d'avantage!
Et bien, adressez-vous & Dora Dubé en
écrivant au 629 Prince-Arthur, Quest,
Montréal, H2X 1T9, ou en signalant le
(514) 288-3157.[]

BILLETS GRATUITS

BASEBALL

EXPO VS METS

Samedi / 1 aolit 1987
Stade Olympique

Vous avez jusqu'au 17 juillet
pour réserver un siege. Pour
réservations et informations,
veuillez vous adresser a:

Monsieur Réal Duchesne
au numéro: (514) 652-0708

Nous acceptons les fraias.

CONDITIONS D'ADMISSIBILITE:
Etre un adulte F.K. dgé de 16 ans et plus.

Comme 1'indique l'éditorial, la Fondation a consenti a financer une partie de nos ac-
tivicés. Malgré quelques points a clarifier au sujet de la mécanique de financement, nous

pouvons affirmer que le probléme est maintenant résolu officieusement.

Dans l'entente qui lie le Comité a la Fondation canadienne de la fibrose kystique et
l'Association québécoise de la fibrose kystique, il est stipulé que nous renongons a sol-

liciter le public pour financer nos activités. Ceci ne veut pas dire que les adultes F.K.

ne peuvent pas se joindre aux nombreux bénévoles qui travaillent 3 amasser des fonds pour
1'A.Q.F.K. Il faut bien comprendre que les fonds recueillis par le biais du travail
acharné de ces bénévoles, servent a la recherche et contribuent, & travers des organismes
comme le ndtre, a promouvoir la qualité de vie des adultes F.K,

2- NOMBRE D'ADULTES F.K.

Ecant donné que nos listes ne sont pas complétes, nous ne pouvons pas affirmer avec
certitude combien d'adultes F.K. fréquentent les cliniques F.K. du Québec. Cependant,
nous avons de bonnes raisons de croire qu'il y aurait environ 220 adultes F.K. agés de
16 ans et plus dans la seule province de Québec. 2

3- LISTE DE NOMS

Malheureusement, l'érhique professionnelle veut que les noms et adresses des adultes -
F.K. composant notre liste d'envoi demecurent confidentiels. Cependant, nous sommes dis-

posés a te mettre en contact avec les adultes F.K. de ta région qui, aprés avoir pris

connaissance de la présente demande, désireraient donner suite 4 ta demande.

VOTRE DOCUMENT D'INFORMATION
“SANTE VOUS BIEN”’

e présent numéro a été réalisé grace
a la participation technique et/ou

financiere des organismes suivants:
FONDATION CANADIENNE DE LA FIBROSE
KYSTIQUE

ASSOCIATION QUEBECOISE DE LA FIBROSE
KYSTIQUE

ok ok

CLINIQUE F.K, (HOPITAL STE-JUSTINE)

CENTRE D'ORIENTATION PROFESSIONNELLE

*

ET D'AIDE PSYCHOLOGIQUE DU QUEBEC ENR,

\

REDACTION

RECHERCHE / DOCUMENTATION

Dora DUBE

Marc FORTIN

Mario GAGNE
Guylaine GUILBAULT
Nancy LEFRANCOIS
Lise TARDIF

MISE EN PAGE
Nancy LEFRANCOIS

ASSISTANCE TECHNIQUE
Laval DE LAUNIERE

| S——

4




s COMMUNIGCATIONS

UN NUMERO A RETENIR

1-(514) 288-3157
Comité Provincial des Adultes. F.K.

NOUS ACCEPTONS LES FRAIS

COMITE PROVINCIAL DES ADULTES
48 FIBRO-KYSTIQUES

Princle-Arthur

MceGildd

Milton

inlveasité

J
{
{

Sherbr

hbnneuve

VeurLLez PRENDRE NOTE pe
CE QUI SUIT:

VOS COMMENTAIRES, VOS SUGGESTIONS ET
VOS PLAINTES SERONT SOIGNEUSEMENT
CONSIDERES CT TRAITES AVEC CONFIDEN-
TIALITE.

VOUS AVEZ UN POEME, UN COMMUNIQUE,
UNE CARICATURE, UNE DEMANDE SPECTA-
LE, UN ARTICLE, UNE OPINION QUE
VOUS AIMERIEZ VOIR PARAITRE DANS UN
PROCHAIN NUMERG? N'HESITEZ PAS A

NOUS LE OU LES TRANSMETTRE. :

La “ QUALITE DE> VI *

ca nous concerne...

Et vous’

JUIN 1987,NO 5

ARTS & [LO

e

LA BICYCLETTE ET MA FIBROSE KYSTIQUE

par RICHARD GODBOUT

Ftudiant (Techniques de génie civil)
Québec

epuis l'age de 12 ans, je n'ai ja-

mais cessé de rouler sur ma bicy-

clette. Chaque printemps, dés que

la neige commence a fondre, j'en-
fourche ma bicyclette et je fais le grand
ménage de mes poumons. Les premiéres semai-
nes sont difficiles. Parfois, j'ai des fi-
lets de sang dans mes sécrétions. Cela est
souvent provoqué par une trop grande inspi-
ration d'air froid. Les bronches en sont
irrités et réagissent ainsi.

@9 Lorsque cela arrive, je ne cesse pas
complécement mon activité sportive. Je rou-
le tout simplement sur des chemins ou les
pentes sont plus douces et ou le vent m'est
favorable.

@ Parfois, je fais des randonnées avec des
amis. Bien qu'ils soient plus forts que moi,
j'arrive tout de méme a les suivre sans trop
de difficulté. L'été dernier, par exemple,
j'ai réalisé mon réve de jeunesse en accom—
plissant un long voyage a bicyclette.

. Je raconte.

® Depuis longtemps, mon copain et moi par-
lions d'un petit voyage a vélo. Aventuriers
comme nous sommes, le petit voyage s'est vi-
te transformé. Le golt du défi et de 1l'éva-
sion en a fait une grande expédition.

@ Notre choix s'est donc fixé sur la Nou-
velle-Ecosse, une province ou les paysages
sont tout a fait magnifiques.

@9 Nous avons quitté Moncton, capitale du
Nouveau-Brunswick, le 24 mai 1986. La pluie
et le froid nous traversaient. Le voyage
s'annongait trés difficile en raison des
nuits extrémement froides et humides. Lors-—
que mon sac de couchage était humide, je
dormais tout simplement a l'air libre sur
un tapis isolant.

QB Au cours du trajet, nous avons fait es-
cale & Halifax pour visiter cette ville

splendide ol les attraits touristiques ne
manquent pas et pour reprendre des forces.
A ce moment du voyage, il y avait de lége-
res tensions entre Eric et moi. Tout cela
était provoqué par le mode de vie plutdt
rude que nous devions quotidiennement af-
fronter.

QB Frais et dispos, nous avons alors quit-
té Halifax en direction du Cabot Trail si-
tué sur 1'Ile du Cap Breton. Le Cabot Trail
a été découvert en 1498 par l'explorateur
John Cabot. C'est une section d'autoroute
d'environ 350 km qui serpente le péninsule
nord de 1'Ile du Cap Breton.

@ En suivant la route, aprés une escale
a Chéticamp, nous avons entrepris l'ascen-
sion des hautes terres du Nord. Ces hautes
terres qui s'élévent & plus de 455 métres
au—-dessus du niveau de la mer, ne sont
qu'une étape de l'ascension.

@ Aprés avoir traversé le plateau de la
montagne Mackenzie, nous sommes redescendus
vers Pleasant Bay. La descente s'est effec-
tuée en huit minutes, s'exécutant par une
série de neuf virages en épingle de 180 de-
grés. Les deux jours qui ont suivi cette
premiére étape ont certainement été les
plus difficiles car nous avons dii faire
l'ascension de la North Montain du cap Smo-
kye Montain. Le cap Smokye est un endroit
exceptionnel ol la route descend jusqu'a
une courbe trés prononcée. De cette courbe,
vous pouvez admirer 1'océan qui se situe a
plus de 275 métres en-dessous de vous.

& Ce voyage, animé d'activités incompara-
bles, s'est terminé par une courte escale a
Moncton, en passant par 1'Ile du Prince-E-
douard et Shediac, Nouveau-Brunswick, le 28
juin 1986.

&8 Conclusion. 35 jours et 1,700 km. Ce
voyage a été pour moi l'une des étapes les
plus importantes de ma vie. Il m'a permis
de prendre contact avec certaines réalités
de la vie et d'accroitre la confiance en
moi-méme.

@ si vous avez le golit de 1'aventure a-

lors n'hésitez pas, faites comme moi. Je
vous assure que vous ne le regrettez jamais.

Bon voyage!C)
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TOUR D’HELICOPTERE (x4

TROIS PASSAGES GRATUITS

OFFERTS PAR: HELICRAFT LTEE

Cie de charters + Ecole de pilotage
6500 de la Savane
St-Hubert (QUEBEC)

POUR PARTICIPER AU TIRAGE VOUS DEVEZ REPONDRE AUX EXIGENCES SUIVANTES:

1- Etre un adulte F.K. dgé de 16 ans et plus.
2- Compléter le coupon de participation ci-joint.

3- Répondre aux 3 questions qui figurent sur le coupon de participation.

(%) Le tinage auna ldieu de 31 aodi 1987.

(% %) Enviaon 75 minutes au-dessus du tearitoine de Montadal.

Comité Provincial des Adultes F.K.

629 PRINCE-ARTHUR QUEST, SUITE 2
MONTREAL, QUEBEC H2X 1T9

ENVOYER A

Nom: PRENOM:

ADRESSE : No TEL.:( )

CODE POSTAL:

VOICI LES QUESTIONS:

1- Je suis celui qui en 1498 ait découvert le Cabot Trail:

2- Je suis une hormone qu'on retrouve dans la '"pilule':

3- Je suis l'organisme gouvernemental qui administre le "Contrat d'in-
tégration au travail': '

N.B. Les aéponses a ces quesiions se netnouvent dans le prnésent documenit
d'informaiion.

e BANDES DESSINEES =T

« Je me demande quelle histoire
de péche Robert va nous
raconter cette fois | »
RANOY GLASBERGEN, « TRUE »

« Bon, ¢caval

Tu peux y ailer d la péche .
avec tes amis. »

GEORGE DOLE, ® 1982, & MEDICAL ECONOMICS »

« Ca a l'air d’'un bon coin. »
ROY WILSOM, « AUCUBON »

REPAODUIT DU NATIONAL WILDLIFE MAGAZINE
(AVRIL-MAlI 1367)

« Nous sommes le comité de ceux qui ne
veulent pas savoir ce qui se passe dans le reste

du monde toutes les hetres ! »

AHHH
ENFIN
L'ETE!

< Allons, un petit effort.
Oii as-tu enterré papa ? »

« Tu es siir que
nos prenons nos vacances
L ensemble ? »

"Ah! 1'été est revenu on en-
tend le chant des tondeuses!"

DUHAGIN, PUBLISHENS-HALL SYNDICATE

« Bien sir que leur
herbe est plus verte — elle
est en plastique. »

JAMES ESTES, « GOOD HOUSEKEEPING »




