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La fibrose
dans le monde.

par DODGE, A. John (professeur)
Département de Santé pédiatrigue
Institut de Science clinique
Belfaét, Irlande du Nord
IACFA Newletters, 1987

Traduction libre: Michele CHASSE
Ftudiante au certificat en enseignement
secondaire et collégial

Université Laval, Québec.

Kystique

:fibrose kystique furent
“signalés par le profes-
*{geur Fanconi en Suisse

s.et par le docteur
Anderson aux Etats-
Unis, mais quelques années plus
tard, des cas étaient signalés
dans plusieurs pays. De toute
évidence, la fibrose kystique
était présente dans tous les
pays peuplés de personnes
d’origine européenne. Les
Européens constituent une
branche de la race blanche, qui
comprend, entre autres, les
peuples du Moyen-Orient et du
nord du sous-continent indien.
Cependant, il s’est écoulé bien

des années avant qu’on ne
diagnostique la fibrose
kystique chez des enfants

indiens ou pakistanais.

LA REPARTITION INEGALE DE LA FIBROSE
YSTIQUE DANS LE MONDE TIENT-ELLE A DES
DIFFERENCES GENETIQUES REELLES OU A DES
DIAGNOSTICS ERRONES 7

premiers cas de B Comme bon nombre de parents

le sauront un jour, la fibrose

kystique n‘est pas toujours
facile a4 diagnostiquer, méme
dans les pays ou elle est
relativement fréquente et bien

connue, L'apparente rareté de
cette maladie dans certaines
populations peut s’expliquer
soit par le manque de connais-
sances des médecins, scit tout
simplement, par 1’absence du
géne de 1la fibrose kystique.
On peut faire une analogie avec
certaines maladies héréditai-
res: la drépanocytose se
retrouve presque exclusivement
chez les Africains, et- la B-
thalassémie, une autre maladie
du sang, touche les Européens
qui habitent prés des cdtes ou
sur les iles de 1la Méditerra-
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S U [ T £ Nous pouvons donc conclure que
S T E maladie chez les Américains de la maladie devrait avoir 1la
race noire (1 <cas sur 17 000 : H méme incidence en Inde et au
La fibrOSe kystique personnes) soit relativement La flbrOSe kysthue Pakistan. Bien que dans ces
plus faible que celle des d Ie nde deux pays peu de cas aient été
dans |e monde Blancs (1 <cas sur 2 000 ou 3 ans Mo . signalés, 1’étendue réelle du
: 000 personnes) dans la ménme probléme n'est toujours pas
ville. A Hawaii, on a noté des aujourd’hui des pays européens connue. En Amérique du Sud, ou
née, mais rarement ceux qui différences marquées entre les et, il ny a pas si longtemps, la population est majoritaire-
vivent dans le nord de 1’Euro- groupes de race blanche et les elle existait méme en Grande- ment originaire d’Europe, la
pe. Le taux élevé de drépano- Orientaux, bien que tous aient . Bretagne. Il est peu probable fibrose kystique est passée
cytose chez les Africains bénéficié des mémes services de qu’aujourd’hui beaucoup de cas relativement inapergue parmi
s’explique par l'avantage santé. de fibrose kystique passent les nombreuses maladies
possible sur le plan biologique inapergus au Royaume-Uni, m&me infantiles graves, particulie-
qu’elle confére aux hétérozygo- B Aucun cas de fibrose si le diagnostic est fait plus rement dans les communautés les
tes (porteurs) dont les kystique n'a été décelé dans la tard que nous le souhaiterions. plus démunies.
cellules sanguines "n’intéres- population chinoise de Hong tie kaux plus Eleve de dspistags
sent" pas le parasite de la Kong, bien que les médecins de vient d’une plus grande B Les connaissances sur la
malaria: ainsi dans une 1’endroit qui ont fait leurs connaissance des formes que fibrose kystique en Amérique
population ou la malaria est études en Grande-Bretagne aient revét la fibrose kystique, il latine se sont trés rapidement
une importante cause de été aidés dans leur recherche, s’'explique aussi par le fait accrues au cours des derniéres
mortalité, les porteurs -de la - 'mais -en vain, par des médecins qu’on est de plus en plus Sy ey ‘En 1986, plus de 500
drépanocytose profitent d’une britanniques qui ont immigreé conscient qu’un petit nombre de médecins ont assisté au premier
protection relative et leur la. Chose étonnante, au moins cas de pneumonie mortelle chez congrés latino-américain sur la
nombre augmente. Jusqu'a 60 cas de fibrose kystique ont les nourrissons sont en fait fibrose kystique qui a été tenu
présent, aucun avantage été signalés au Japon. La des cas de fibrose kystique, et A Buenos Aires. Dans des pays
biologique n'a été démontré maladie semble toucher les qu’il est plus facile qu’aupa- comme l’Argentine, comme dans
pour les porteurs du géne de la enfants d'origine japonaise de ravant de passer de tests a la les pays trés industrialisés,
fibrose kystique, bien qu’on pure race; l'explication ne sueur fiables. de récentes découvertes dans le
croit qu’il assure une protec- réside pas dans les mariages domaine de la génétique et une
tion contre la tuberculose, la mixtes avec des Européens. B Nous avons déja mentionné compréhension accrue de
peste et 1’hypertension. Toutefois, la plupart des que la fibrose kystique est 1’anomalie principale ont eu
Evidemment, il est difficile de médecins japonais ne connais- extrémement rare dans la des répercussions importantes.
prouver ou de réfuter des sent pas tres bien cette population chinoise, au point Nous envisageons sérieusement
suppositions du genre. Dans le maladie: ils pourraient bien qu’on doute de son existence. un traitement efficace capable
cas de la peste, 1l’avantage ne ne pas @tre en mesure de A ma connaissance, il n’existe de venir a bout de la la
serait plus valable et serait reconnaitre la maladie et le aucun cas confirmé chez des fibrose kystique dans un avenir
extrémement difficile a taux de fibrose kystique réel enfants d’origine africaine prévisible; il est donc
prouver. Néanmoins, il au Japon pourrait &tre beaucoup pure. De toute fagon, les important d’identifier les
pourrait y avoir une bonne plus élevé que les données ne problémes de santé et les populations qui ignorent peut-
raison biologique expliquant 1’indique. En Europe, le mot difficultés  économiques  qui atre  actuellement qu’elles
pourquoi le géne de 1la fibrose d'ordre a été "Cherchez et vous touchent beaucoup de pays comptent un nombre important
kystique se trouve en aussi trouverez"; ceci s’est avéré africains sont d’une ampleur d'enfants qui pourraient
grande proportion (une personne vrai en Suéde, mieux que telle que le probléme de la bénéficier des découvertes
sur vingt) dans certains pays. partout ailleurs, ol le taux de fibrose kystique est peu possibles dans ce domaine, mame
fibrose kystique , preuves a important en comparaison. si maintenant, pour des raisons
La grande fréquence de la l’appui, s’est élevé considéra- économiques, ils ne peuvent
fibrose kystique dans les blement au cours des vingt B D’autre part, il y a eu stre traitéa a 1'aide des
populations européennes derniéres années. suffisament de diagnostics de moyens collteux et sophistiqués
pourraient venir de résultats fibrose kystique posés parmi disponibles dans les pays
faussés par de meilleurs moyens B La conviction que le taux les immigrants du Royaume-Uni industrialisés.
disponibles pour établir un de fibrose kystique est faible pour nous permettre d’affirmer
diagnostic exact dans ces pays. est un mythe qui peut se que la maladie est aussi B voila pourquoi 1’Associa-
Toutefois, 1’explication ne perpétuer indéfiniment.t Cette fréquente chez les Blancs +1ah internationale de la
tient as compte du fait, par conviction existe oujours ' : ) —-Bretagne.
oxemple. que 1'incidence de la q-aNue quian  deauisshratex SUITE PAGE SUIVANTE
SUITE PAGE SUIVANTE
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. : . grocggins mois dans au moins un
entre es taux normaux e es pitaux.
: H anormaux dans chaque laboratoi- . .
La fibrose kySthue re, il semble préférable de La fibrose kysthue B si le taux de fibrose
faire le travail de laboratoire kystique dans ces ays est
dans le monde dans un centre reconnu q1ii a dans le monde- comparable & celui ﬁug 1’on
déja surmonté ces difficultés observe dans les pays de
. ; a— initiales. 1'Europe de 1’0Quest et de
i‘;l;:ose kzzzzque,l?gr;z}&:z:ion B Des médecins de différents 1’Amérique du Nord, un impor-
mondiale de 1la santé (0.M.S.), B Le Neonatal Screening pays ont manifesté leur intérdt tant programme de sensibilisa-
a décidé de dresser une carte Laboratory, & Belfast, effectue de collaborer & ce projet tion devrs Btre mis aur pied si
de la répartition de la fibrose de fagon régulidre ce test chez international. Ces pays sont 1’on veut que les médecins dans
kystique dans le monde. Son les bébés nés en Irlande du le Japon (ot les médecins ces parties du monde soient en
ik ant d’établir le taux Nord au cours des quatre feront 1gurs propres tegts en mesure de reconnaitre les
approximatif de la fibrose derniéres années; il est laboratoire), .le Paklstgn, enfants atteints de cette
kpstique et de son geéne dans considéré par 1’0.M.S. comme le 1’Inde, le Koweit, le Bahrein, maladie et que ces derniers
d{fférents pays et différents Centre de dépistage internatio- l1’Arabie saoudite, la Jordanie, puissent profiter des découver-
rolped FACLEWKs Ce projet nal. Comme les gouttes de sang - 1’Egypte, Chypre et 1’Argenti- tes les plus récentes dans les
geutpétre réalisé sérieusement séché  sont stables pendant ne. On espére que 1’étude recherches présentement en
ii l’on fait passer des tests quglques. semaings, on - a commencera au cours des cours. [
de dépistage de 1la fibrose 1’intention de prglever du sang
kystique a tous les nouveaux- chez ~tous les jeunes e!_le_mts
nés. De cette maniére, elle nés dans un h8p1ta} gpec1f1que
pourrait 8tre détectée méme d’un pays 'part191pant et
chez les bébés qui meurent de d'envoyer les eghantlllons, une CO M P RE N D RE
pneumonie prématurément, avant fo%s par semaine, au labora-
qu’un diagnostic puisse gtre Eo;ret.lie g:lfzzzé conteEZ:: . ‘ '

5. du trypsinogéne échantillon : 5 6 (:2 a ”
Eizzno—rEZCE?;tes: 1? tesg de un taux élevé de tEyP51nog?n? L E UIVALENCE DE L “..EUS MECONIAL
dépistage le plus efficace. sera signalé a l’hoplta} d’ol
Dans certains laboratoires, il il vient et une autre prise de
a permis d’identifier jusqu’a sang sera effectuée. S:!. ce par Barbar‘a'L. PALYS
95 % des cas de fibrose deuxiéme échantillon conf::Lent (Remerciements & Anna RUDEBBERG, M.D.)
kystique. Cependant, d’autres lui aussi un taux ‘céile've\ de IACFA Newletters, 1987

i i nt u'il trypsinogéne, on procédera a un . . o
i::ozzzz;rzzficzzg?ale ? test a la sueur pour confirmer g;ijziﬁzn libre: Héléne FRECHETTE
le diagnostic. Naturellemen?. i ¥ pavsded L 1 ib

B lLe test mesure la quantité tous les traitements disponi- iversité Laval, Québec.

de trypsinogéne (une protéine) bles sergnt offe;ts aux enfqnts

qui est présente dans une chez qui lal fEbrose kystique

goutte de sang séché. Le sera diagnostiquee. " equivalence de 1’'i- tions: 1) une occlusion
trypsinogéne est sécrété par le . . — léus méconial (Meco- intestinale; 2) wune invagina-
pancréas et, normalement, ne se B on prévoit examiner ;1nst 210 nial ileus equiva- tion (1'intestin endommagé
trouve qu’en quantités infini- 100 090 bébés dans ¢ aqg: : .°E§lency MIE) est un s’enroule sur lui-mé&me ou sur
tésimales dans le sang. Quand population, ee sul dgvrzl ! -5 symptdme de la fibro 1’intestin grale); 3) un
le pancréas est malade mais donner une estimation Just:. se kystique qui peut affecter volvulus (entortillement de
qu’il fonctionne encore, comme Sl.dans un échantlllon\de ce de environ 15 X% des patients de l1’intestin). Les symptdmes de
chez 1la plupart des enfants taille on trouve tres piu € n’importe quelle <clinique. Le l1’équivalence de 1’iléus
atteints de fibrose kystique, cas ou encore pas du touf, - MIE est une obstruction des méconial sont une légére
des quantités supérieures de pourra conclure de ‘baqon voies intestinales causée par douleur qui peut se transformer
trypsinogéne circulent dans le certaine = que la f1b;gse un mucus épais et collant et en une douleur violente (par
sang. A cause du cofit éleVé_d“ k¥st1que n'est pas M B8 ?e par des matiéres fécales coup), un ballonement de
test, du besoin d’expertise d’ordre génét}?ue dans = volumineuses. Dans les cas 1’abdomen, la constipation
technique et de la néi?’?tté s population étudiée. extrémes, cette obstruction (bien que des selles liquides

’ i ints imites ; : .
d’établir des po SUITE PAGE SUIVANTE peut apporter trois complica SUITE PAGE SUIVANTE
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et la diarrhée peuvent aussi se
présenter), un abdomen sensible
et parfois m@me des nausees
accompagnées de vomissements.
Le MIE se rencontre particulie-
rement chez les adultes
atteints de fibrose kystique,
mais on la trouve chez des
patients de tout &ge.

B 1.’iléus méconial, duquel le
MIE tire son nom, est une
occlusion 1intestinale qui se
-manifeste chez les  .nouveaux-—

nés. Présent a la naissance,
1’iléus méconial peut &étre le
premier signe de fibrose
kystique. L’iléon est la

troisieme partie de l’intestin

grele. Cette partie est
obstruée par le méconium,
mélange de cellules épithélia-
les, de mucus et de bile.
Fréquemment, mais pas tout le:
temps, la chirurgie est
nécessire pour enlever cette
occlusion. On pense qu’une
personne qui a eu 1’iléus

méconial a4 la naissance a plus
de chance d’avoir le MIE par la
suite.

B Derniérement, on a donné un
nom plus précis et descriptif
au MIE: le DIOS (Distal
Intestinal Obstruction Syndrome
(syndrome de 1’occlusion
intestinale distale)).

B Le DIOS peut &tre dépisté
par une radiographie. Un scin-
tillogramme du tractus gastro-
intestinal montrera toute
occlusion - des masses volumi-
neuses de mucus et de matiére
fécale- et montrera 1’étendue
de 1l’occlusion et la quantité
de matiére a évacuer de

l’intestin. Si le patient est
trés maigre, il est possible de
détecter la masse a vue d’oeil
cou en palpant 1’abdomen.

B Dépendamment de 1’impor-
tance de l’occlusion et . de
l1’état général du patient, un
court séjour a 1'hdpital, le
temps du traitement, suffira ou
une plus longue hospitalisation
sera nécessaire. Le traitement
se fait par lavements répétés
jusqu’a ce que la masse soit
évacuée. Les trois liquides
les plus utilisés, par voie
orale ou par lavement, sont le
Gastrografin (= Hypaque), la N-
acétyl cystéine (= Mucomyst) et
le Fluimicil. En plus des

.lavements .gastriques, on peut

injecter un liquide par
intraveineuse et effectuer une

‘succion au moyen d’une sonde

nasogastrique pour stabiliser

1’état du patient. Dans de
rares cas, aprés une période
prolongée, les lavements ne
réussissent pas a atténuer

l'occlusion et il est néces-
saire d’avoir recours a la
chirurgie. Cependant elle
produit des tissus cicatriciels
qui peuvent devenir des
endroits privilégiés ou le
mucus adhére et provoque de
nouvelles occlusions et,
possiblement, une répétition de
ce qui était arrivé précédem-
ment. Par conséquent, il faut
éviter le plus possible 1la
chirurgie dans le cas du DIOS.

B Depuis peu, une équipe de
médecins du Sick Children

Hospital a Toronto, au Canada,
expérimente une solution
balancée de lavement intestinal
non absorbable. Ces médecins
ont réussi a traiter efficacem-
ent des patients atteints de
fibrose kystique au prise avec
le DIOS par 1l’entremise de
cette solution de lavement

SUITE PAGE SUIVANTE
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(Golytel ou Fordran, un mélange
de sulphate de .sodium, de

chlore, de bicarbonate de
potassium et de polyéthylénégl-
ycol (= PEG 4000)) qu’'ils
administrent soit par voie
orale ou 4 1’aide d’une sonde
nasogastrique. On croit que

cette solution de lavement est
capable de nettoyer efficacem-
ent et complétement 1'intestin,
donnant ainsi au patient un
réel soulagement tout en lui

accordant de plus longues
périodes de rémission avant la
réapparition du DIOS. Les

traitements traditionnels,
comme nous l’avons dit précé-

demment, prennent beaucoup de
temps et parviennent rarement a
dégager complétement les
intestins, laissant ainsi la

voie a d'autres crises.

B Voici les causes pouvant
mener a l’apparition du DIOS:

- dosage insuffisant ou
inadéquat des enzymes pancréa-—
tiques

- élimination brusque des
enzymes pancréatiques

- changement brusque des
habitudes alimentaires

- détérioration du systéme
cardio-vasculaire

- certain médicaments, une
transpiration excessive, le
cycle menstruel et d’autres
causes qui entrainent wune
perte importante des liquides
du corps et qui peuvent
contribuer & la déshydratation
du contenu intestinal.

B 1’absorption quotidienne
d’huile minérale, de N-acétyl
cystéine (= Mucomyst) ou de

Fluimicil, une diéte prudente,
1’absorprion généreuse de
liquide et wune réévaluation de
la quantité d’enzymes pancréat-—
iques  sont les traitements
préventifs auxquels on souscrit
généralement. Il est intéres-
sant de <constater que le DIOS
est présent indistinctement
chez les patients qu’ils aient
ou non une insuffisance
pancréatique, la cause du DIOS
reste donc inconnue.

B Comme il n’existe pas de
cure, le diagnostic et le
traitement du DIOS représentent
un probléme important. Une
fois que le patient a eu la
premiére crise de DIOS, il est
fort possible qu’il en subisse
d’autres par la suite. Il est
impossible de savoir ce qui
provoque une crise de DIOS.

B 11 est souvent difficile de
diagnostiquer le DIOS étant
donné que les symptdmes peuvent
suggérer une quantité d’autres
maladies. Le temps requis pour
le diagnostiquer peut varier

d’une semaine & treize ans'

Par exemple, Jj’ai eu ma
premiére crise de DIOS a 17
ans. Ce n’est pas avant 1’age

de 24 ans qu’on a posé le bon
diagnostic - un intervalle de
sept ans!

B Les médecins qui ne
connaissent pas bien la fibrose
kystique peuvent attribuer les
symptdmes du DIOS a 1’appendi-
cite. Des patients atteints de
fibrose kystique ont subi une
appendicectomie alors que le
vrai probléme était 1le DIOS.
11 est donc conseillé de

contacter votre médecin
spécialiste de la fibrose
kystique si vous pensez avoir
le DIOS. Si vous devez subir

un traitement d’urgence et que
votre médecin n’est pas présent

SUITE PAGE SUIVANTE
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nombre de patients adultes, 4 - = 1
8 U I T E Les cas de DIOS mal diagnosti- Attelnt de flbrose kySthue
qués se rencontrent principale-
- 2 ment lorsque le patient n’est
L’”_EUS MECONIAL pas examiné dans wune clinique ‘
de fibrose kystique. . s
a la salle d’urgence de Quand v'Vre deVIent
1’hdpital, exigez que le CONCLUSION
médecin de garde communique - 5 4
avec lui. Dans la mesure du Le DIOS peut entrainer des °
possible, présentez-vous périodes douloureuses dans un Combat de Chaque lour
toujours & un hdpital qui a une notre santé déja fragile. Etre _
clinique de fibrose kystique a l’écoute de soi et &tre bien
pour les traitements du DIOS. informé augmente la probabilité
I1 faut s’assurer qu’il ne d'avoir un diagnostic juste et
sagit pas d’une appendicite. par conséquent un traitement
Apreés tout, les personnes approprié menant a la guérison. par MARYSE LAFRENIERE B
atteintes de fibrose kystique Etant donné que le DIOS se Joliette journal
ne sont pas immunisées contre rencontre chez 1les adultes et 16 septembre 1987
les autres -maladies, .mais rarement = .chez ..les enfants, il
indiquez que le DIOS est un est immportant que les médecins
symptome de la fibrose kystique qui traitent les adultes et st enyis 1'3ge de deux ans,
qu’il ne faut pas négliger. Le atteints de fibrose kystique le %EcWiﬁiw Beausoleil,
DIOS est de plus en plus connu reconnaissent comme une autre %23 ans, de St-Charles-
dans les <c¢liniques de fibrose complication de la fibrose 8% de_Mandeville, souffre
kystique ou il y a un grand kystique. [] de fibrose kystique et
i : se bat quotidiennement pour lutter

contre les ravages de cette terri- /
ble maladie.

< < ¢ ¢¢ ¢ ¢¢ ¢¢ < ¥ 11 en fallait du courage pour

ne pas plier devant la situation.
Malheureusement les nombreux trai-

—————————————————————————————————————— tements intraveineux, les hospita-

lisations, l'isolement, la souf-

s e france et les heures angoissantes
Comité Provincial des Adultes F.K. _ ) ,
629 PRINCE-ARTHUR OUEST, SUITE 2 CHANGEZ-VQUS D'ADRESSE ? toujours passées dans llattente de
MONTREAL, QUEBEC H2X 1T9 quelques lueurs d'espoir, Chris-

tian s'est toujours vaillamment

battu pour assurer sa survie.

Phota Pierre Massicotte

(T T TS NN WO WA NN NN NN NN (NN NN TN TN NN U A N NN A NN AN T O A | tndESaZ:FZEC: ;:Zz ?szzérzzepius_ Christian participe 4 plusieurs expositions. Il s'appréte d’ailleurs &
PRENOM _ _ 13 ouvrir un petit atelier d’art.
NOM : tique, on apprend 3 voir les cho- H
l N D D N R T I [ U N T N N T TN (O (RO U s N NN S A | J ses différemment et 3 apprécier te aucun test pour déceler cette absorber quotidiennement une ving-
NOUVELLE ADRESSE #APP, chaque petite minute de la vie avec | nmaladie qui, dit-on, est responsa- taine de pilules pour assurer le
I N T S T N N I T I A BN D | l l L1 l 11 J tout son lot de joies et de peines. | ble d'un grand nombre de décds bon fonctionnement de son systéme
BEEN PROVINCE COOE POSTAL . ‘ chez les enF?nts. On rapporte que digestif et doit se soumettre,
I l l | | I l | 1 | [ l 1 1 ]__J l L 11 J L I iﬁ-.La Flbr?se.kYStl?UE est une ma- | plus de 250 jeunes adultes en sont tous les jours, & des séances de
l | | ! £ REG.NO TEL.TRAVAIL DATE DEMENAGEMENT ladie héréditaire qui s'attague aux ‘Frappés au Québec. ”clapping” qui lui permettent sen-
COODE REG.NO TEL.DOMICILE 40 : ' I | poumons et au systime digestif. Les siblement de fonctionner comme les
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un combat
de chaque jour

B En tout cas, Christian se sou-
vient bien qu'étant jeune, ce n'é-
tait pas toujours une partie de
plaisir, ces traitements. "A 10 ans
ma mére devait me courailler alen-
tours de la table de pool pour fai-
re mon traitement!, raconte-t-il

en riant.

CONTINUER LA LUTTE

MW En 1982, aprés avoir bravement

combattu, Christian tombe dans une
période noire. Il devra finalement
se faire enlever un poumon suite &
des complications d'une pneumonie.

¥ "J'ai vu des fibroses que leurs

¥ Si certains jeunes se plaignent
souvent de leur mauvais sort,Chris-
tian Beausoleil, lui, se trouve néand
moins  chanceux en pensant qu'il
y en a de beaucoup moins fortunés
que lui.

W MEme s'il doit conjuguer avec
sa maladie depuis qu'il est tout
jeune, Christian ne s'est jamais
appitoyé sur son sort. Et puis,
pour avoir longtemps c8toyé les hé-
pitaux, il sait pertinemment & quel
point il est chauceux de pouvoir

compter sur l'appui de bons parents.

parents ne s'occupaient pas. Ils
étaient pratiquement comme des dé-
linquants. Il y en a méme qui se
disait malade parce qu'ils étaient
mieux a l'h8pital", raconte-t-il
sur un ton de confidence.

ficile avec sa maladie, c'est
qu'il doit se brancher 12 heures
par jour aprés un appareil pour
prendre de 1'oxygéne. "Ca m'emp®-
che de faire des choses. Je suis
un veilleux", dit-il.

UNE VRAIE BENEDICTION

W 11 reste que Christian se de-
mande bien comment il aurait pu
passer au travers sans sa compagne
de tous les jours, la peinture.
Quand le moral est moins bon, qu'il
a un peu le vague & l'3me, il se
lance 3 fond de train dans la pein-
ture. Pour lui, la peinture c'est
une vraie bénédiction. Et rien de
mieux pour remettre un moral tout
neuf.

W "Quand je vais 3 1'hépital, je
revire la chambre en atelier,

PREMIERE ALARME

M "J'suis resté une jour-
née en secondaire Vi, racon-
te-t-il. Mais j'ai toujours
bien remonté la cote, dira-
t-il figrement, car aprés un

‘A I’hopital, je “revire”

la chambre en atelier!”

vous dira Christian avec un
petit air rieur. Les gardes
n'aiment pas bien ga, mais
qu'est-ce que tu veux qu'el-
les disent? Finalement, elles
trouvent ga drgle!", raconte-
ra-t-il en riant.

I1 lui est arrivé bien souvent

mois ou deux de repos, j'al-
lais travailler pour mon pére. Je
chauffais un "jack" et j'allais
bicher avec lui!"

M A travers tous les combats
qu'il a di mener contre cette mala-
die, Christian n'oubliera jamais
non plus la période noire qu'il a
vécue en 1986 lorsqu'il a di 8tre
hospitalisé pour un pneumothorax
(épanchement d'air dans les pou-
mons) qui a bien failli lui coliter
la vie.

*E Pourtant, Christian s'est ac-
croché... et 1l s'en est sorti, au
grand soulagement des siens. Mais
la maladie ne laisse pas grand ré-
pit et il faut bien vite puiser
dans ses réserves d'énergie pour
continuer la lutte.

¥ Aujourd'hui, Christian est
conscient toutefois que la maladie
progresse tout le temps . Celui
qui connaft plus que d'autres la
vie & 1'hGpital deit maintenant y
séjourner deux semaines tous les
quatre mois pour y subir un trai-
tement intraveineux. "Mais quand
tu cherches ton air, ga vient que
ga joue sur le moral, dira-t-il
calmement. Je deviens alors trés
anxieux mais bien souvent, ton
anxiété peut jouer contre toi'.

¥ Pour avoir traversé de dures
embliches, il sait combien la vie
est précieuse et il vit pleinement
24 heures 3 la fois. "Je l'al tel-
lement dit qu'a un moment, j'ai
fait un peu d'abus". Mais toute-
fois , ce qu'il trouve le plus dif-

aussi de s'amuser au dépens des
jeunes médecins stagiaires qui de-
venaient perplexes lorqu'ils en-
tendaient ses pulsations cardia-
ques du cBté droit. Parce que de-
puis qu'il s'est fait enlever un
poumon, son coeur s'est légérement
déplacé vers la droite. "lLe doc-
teur ne leur disait rien. Et puis,
a un moment, ils langaient: "Hé&!
J'entends des battements cardia-
ques ce c8té 1a!" Alors dit-il,
ils trouvaient ga bien bizarre'.

¥ Aujourd'hui, Christian bouffe
la vie & pleines dents, fait du
sport, de la peinture et s'appréte
méme 3 ouvrir un petit atelier
d'art ol il transposera dans ses
oeuvres tout son lot d'émotions et
de sensibilité. It
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COMMENT FAIRE
A LA FIBROSE KYSTIQUE.

par Elyse D'ANJOU
Etudiante
Malitrise en psychologie
Représentante des adultes F.K.
a Québec

omment vivre avec la fibro-
se kystique lorsque plu-
sieurs personnes vous per-
goivent comme un étre
bizarre. La majorité des gens ne
peuvent croire que vous viviez en-
core malgré vos 25 ans. Vous étes
dans une salle de cours ou un en-
droit public et vous n'en finissez
pas de tousser, tous les gens s'at-
tendent a vous voir mourir sur pla-
ce.Lors des repas, tous les regards
se tournent vers vous parce que
vous consommez un tas de pilules.
Avec tous ces inconvénients, nous
comprenons facilement les fibro-
kystiques se croyant incapables de
vivre normalement. Comment rendre
plus accessible 1'idée d'une vie
normale? Comment l'intégrer a la
réalité de la maladie?

@ sclon moi, il y a trois principes fon-
damentaux: Accepter la maladie, apprendre
a vivre avec celle-ci en se fixant des ob-
jectifs réalistes et en partageant avec
d'autres adultes fibro-kystiques nos ex-
périences.

@ L'acceptation d'une maladie incurable
commence au début de la vie; elle signi-
fie d'abord: accepter de vivre. Les pa-
rents doivent apprendre & l'enfant comment
vivre avec la fibrose kystique, et ce dés
l'enfance. En cachant a l'enfant sa mala-
die, celui-ci vit une situation nuisible
pour son développement psychologique. Au

FACE

contact des autres, l'enfant sentira bien
qu'il est différent, mais ne pourra pas en
identifier la cause. Tout au long de sa
vie, cette différence l'empéchera de s'ac-
cepter tel qu'il est. Je suis certaine
que les gens qui sont préts a parler de
leur fibrose kystique, sont ceux qui ont
accepté de vivre avec cette maladie; ils
l'ont appris jeune et par le biais de
leurs parents.

@ Une fois adulte, donc indépendant de
nes parents, Nous ne pouvons retourner en
arriére et leur demander de refaire notre
éducation. Vivre avec la fibrose kystique
devient notre probléme et non celui des
autres. Il est important de prendre ses
propres responsabilités vis-a-vis de la
maladie, afin de parvenir a l'accepter.

@ Par exemple, plus jeune, j'avais décidé
de ne plus prendre d'antibiotiques, car je
craignais de développer une dépendance a
ce médicament. Mais j'ai di réaliser que
les infections pulmonaires me limitaient
dans mes activités, ma condition physique
se détériorait.

@ J'ai recommencé i prendre des antibio-
tiques au lieu de continuer 3 me combattre,
en ne m'acceptant pas telle que je suis.
Refuser d'en prendre constituait une forme
de refus de la maladie.

@ 11 nw'arrive de sentir de la coldre con-
tre celle-ci; je suis épuisé de tousser,
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FACE
KYSTIQUE,

COMMENT FAIRE
A LA FIBROSE

de prendre des pilules, de faire mon
"clapping''. Accepter ma maladie, c'est
étre capable de faire face & mes crises,
ces révoltes sont normales; il est impor-
tant de les exprimer, car cela m'aide a
les accepter. Cette responsabilité ne si-
gnifie pas: régler seule mes problémes,
sans demander de l'aide de personnes; elle
signifie plutdt 1l'intégration de mon régi-
me de vie particulier dans mon quotidien.
I1 faut prendre conscience de nos forces
et de nos limites lors de 1'élaboration
d'un plan de vie.

@ Accepter de vivre avec la fibrose kys-
tique, c'est décider de vivre normalement.

@ Il est facile pour une personne attein-
te de fibrose kystique de se servir de sa
maladie comme prétexte, dans le but de ne

pas profiter de la vie. Parfois, certai-
nes personnes se disent étre trop malades
pour travailler. Je vous accorde que dans

certains cas, l'état de santé de 1'adulte
ne le lui permet pas. Cependant, ces per—
sonnes pourraient s'adonner a des activi-
tés adaptés a leur condition physique;
l'exercice de ces activités viserait la
sauvegarde du moral. Etre convaincu de ne
pouvoir rien faire est le pire ennemi de
notre survie (c'est pencher vers la mort).

@ 11 est important de fixer ses objectifs
4 court-terme pour ne pas subir trop d'é-
checs. Par exemple, si mon état de santé
est moyen, je peux me permettre de plani-
fier la poursuite de mes études, mais de
fagon modérée. A m'engager pour 10 ans,
je risque de me décourager, si mon état de
santé diminue. En décidant de continuer
mes études, il peut étre préférable de fi-
xer mon objectif & 3 ans. Ainsi, je ris-
que moins d'étre décgue.

@ Jeune, on accepte notre maladie; on se
sent comme les autres. Nos goﬁts et nos
activités sont souvent les mémes. Lors—

qu'on atteint l'dge adulte, notre état de
santé nous empéche de participer & certai-
nes activités. Ce n'est pas toujours fa-
cile & accepter, on se sent seul & vivre
ces moments difficiles. Une facon de
m'aider a faire face & la fibrose kystique,
c'est de rencontrer des personnes qui ont
la méme maladie que moi pour échanger sur
nos conditions de vie. Chaque cas est
différent, mais se ressemblent tous. On
apprend a parler de soi, de ce qu'on vit
et & sentir qu'on n'est pas seul & vivre
nos problémes.

@ Souvent, ces rencontres nous encoura—
gent a garder espoir en nous montrant que
des gens plus atteints que nous réussis-
sent eux aussi, & vivre normalement.

@ Ces propos reflétent un peu ma vie. En
effet, j'ai des parents formidables qui
m'ont toujours dit la vérité. Je me suis
toujours fixée des buts, et jusqu'd ce
jour, j'ai réussi a les atteindre. Je me
suis toujours impliquée auprés de la fon-
dation et continue a rencontrer ou aider
d'autres adultes fibro-kystiques en m'im-
pliquant activement dans le Comité provin-
cial des adultes F.K. comme représentante
de Québec. La fibrose kystique et moi
faisons bon ménage, malgré les problémes
qu'elle me cause.

LA SANTE DE
VOTRE DOCUMENT D' INFORMATION
DEPEND DE
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L'antibiothérapie

-4

IA\Lmlﬁmment de 1'histoire du Québec ou l'on ne cesse de parler de compres-
sions budgétaires ou de rationnalisation des dépenses, les adultes fi-

bro-kystiques du Québec se doivent d'étre vigilants.

O Lorsqu'on examine le co(it des antibiotiques, nous pouvons convenir qu'ils

sont colteux, voir méme treés coliteux.

qu'ils sont indispensables a notre santé.

Cependant, il ne faut pas perdre de vue

O Dans la bataille que livrent les hépitaux pour réduire leur déficit ou ra-
lentir la croissance de leurs dépenses, nous osons espérer que nos adminis-
trateurs sont de bonne foi et n'abusent pas de la confiance de leur clienté-
le. Il serait malheureux que par soucie d'économie on joue sur la durée des

hospitalisations ou sur la qualité de l'antibiothérapie.

grain.

Nous veillons au

O Pour votre information, voici donc le colit moyen journalier de certains
antibiotiques utilisés dans les centres hospitaliers du Québec pour le trai-
tement de la fibrose kystique et d'autres maladies.

Cout moyen journalier de certains antibiotiques(x)

VOIE INJECTABLE

ANTIBIOTIQUES

Pénicillines:

Ampicilline 1g

Cloxacilline 2g 2g au 6 hres 8.36 $
Pénicilline G Na 1M 2M au 4 hres 11.52 §
Pipéracilline 3g 3g au 4 hres 59.40 $
Ticarcilline 3g

Aminoglycosides:

Amikacine 500mg

Nétilmicine 100mg

100mg au 8 hres

Tobramycine 80mg

80mg au 8 hres
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ANTIBIOTIQUES POSOLOGIE USUELLE (s#) COOT/JOUR (snn) L
R A P S R e O A N TR AT A IS ACE TN IRV
2 | i 1 D R T IR N P DY R T oY O 5o SO0, 2 a8
Cephalosporines: g -%.-o@éb & .0?096@8(_53 [=X) :?'.o,'og--:%é??‘;bgb?"’g?@p’g;'
SR AL R ST R AR VR Phanis o 2 P08 Y PRe e
Céfamandole 1g lg au 6 hres 25:52 $
Céfazoline 1lg lg au & hres 7.35 §%
Céfopérazone 2¢g 2¢g au 12 hres 40.86 %
Céforaxine 1g lg au 8 hres 39.60 %
Céfoxitin lg lg au 6 hres 40.00 §
Ceftazidime 2g 2g au 8 hres 93.00 $
. , R g ARG S IR s S T s NSRS
Divers: S e e i S T (o
NS SRR S R SR USROS S e I SRS 1R A
Acyclovir 500mg 500mg au 6 hres 227.00 §
Clindamycine 600mg 600mg au 6 hres 44,20 3
Erythromycine 1lg lg au 6 hres 19.00 §'
Metronidazole 500mg 500mg au 8 hres 16.95 §
Vancomycine 500mg 500mg au 6 hres 86.48 %
Q)O S voie oraE© O ()
T S
Ampicilline 500mg caps 500mg au 6 hres 0.72 3%
Céphalexine 500mg caps 500mg au 6 hres _ 12 $
Cloxacilline 500mg caps 500mg au 6 hres 0.81 %
Erythromycine 500mg co 500mg au 6 hres 1.92 %
Phénoxymethylpénicilline ,
(Pen-Vee) 330mg co 300mg au 6 hres 0.25 $
Roubac (Septra) 2 co au 12 hres 0.29 §

()  HOTEL-DIEU DE MONTREAL

{#%) POSOLOGIE MOYENNE UTILISEE
A L'HOTEL-DIEU DE MONTREAL

(*%*%) PRIX COUTANT MARS 1988

N.B. Les informations que vous trouvez dans les caded ci-
desaus, ont été rassembldées par monsieurn Exic Lepage,
pharmacien, Hotel-Dieu de Montréal. L'autorisation
de publdication nous vient de monsieun Yves Courches—
ne, chef de phawnacie & L'Hétel-Dieu de Montréal.
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Comite

CHARTE

du

provincial des adultes F.K.

(Enregistré au Gouvernement du Québec le 17 octobre 1685. Libro C-1195, foliol4?2)

Voici L'ENSEMBLE DES REGLEMENTS APPROUVES PAR L’ASSEMBLEE DES
MEMBRES DU COMITE PROVINCIAL DES ADULTES F.K.., LORS DE LA
REUNION ANNUELLE pu 30 AvriL 1988,

Article 2:

REGLEMENTS GENERAUX

Chapitre 1

DISPOSITIONS GENERALES

Article 1: NOM

Comité provincial

des adultes fibro-kystigques (ou)

Comité provincial des adultes F.K. (ou) CPAFK.

OBJECTIF GLOBAL

Promouvoir la gqualité de vie des adultes fibro-

kystiques de la province de Québec.

S80US-OBJECTIFS

1. Doter les adultes F.K. de la province de Québec

d'un organisme gui les représente,

2. Identifier
FoK.p

les besoins spécifiques des adultes
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3. Inventorier les ressources du milieu,
Article 6: CHOIX DES REPRESENTANTS(ES)

4. Elaborer une stratégie d'intervention en vue de

répondre aux besoins laissés pour compte, Au début de toutes les années impaires, donc, &4 tous
les deux ans, des élections doivent se tenir dans
5. Administrer des projets spéciaux visant 4 les cliniques ou les groupes de clinique (tels que
encourager l'autonomie et l'expression créative listés 4 l'article 5) afin d'élire deux
des adultes F.K. au niveau psychologigue, social . représentants (es) gqui siégeront a4 1'assemblée des
et économique. membres. L'organisation de ces élections releve de

la responsabilité des représentants(es) en fin de mandat.

Article 3: TERRITOIRE

La compétence territoriale du CPAFK s'étend 4 la Chapitre 3
province de Québec.

‘ ASSEMBLEES DES MEMBRES
Article d4: SIEGE SOCIAL

Le siége social du CPAFK est situé au 629 Prince-
Arthur Ouest, Montréal.

Article 7: ASSEMBLEE GENERALE ANNUELLE

L'assemblée générale des membres du CPAFK aura lieu
4 la date gque 1'Exécutif fixera chagque année, mais

Chapitre 2 avant l'expiration des gquatre (4) mois suivant la
fin de 1'année fiscale du Comité, =soit le 30
MEMBRES janvier. Elle se tiendra au siége social ou a4 tout

endroit désigné par 1'Exécutif.

Article 5: COMPOSITION DU CPAFK
Article B8: ASSEMBLEE GENERALE SPECIALE

Le CPAFK est composé de 12 membres élus ad travers la

province de Québec. En voici la composition: Tout assemblée générale spéciale des membres peut-
dtre convoguée aux moments déterminés par résolution

-Hépital de Chicoutimi (2 membres) de 1'Exécutif ou sur décision du (de la)

-Centre hospitalier de 1'Université Laval (2 président(e) ou du tiers des membres du CPAFK.

membres)
-Centre hospitalier de 1l'Université de Sherbrooke (2

membres) ‘ Article 9: AVIS DE CONVOCATION

-Centre hospitalier de 1'Outaocuais (2 membres)

-Montreal Children + Centre hospitalier thoracigue L'avis de convocation de toute assemblée générale

de Montréal (2 membres) des membres doit &tre adressé par malle & tous les

-Hépital Ste-Justine + Hotel Dieu de Montréal (2 membres 4 1'adresse apparaissant au registre des

membres) membres. Cet avis doit étre déposé 4 la poste au
moins trente {30) jours avant la date fixée pour

Un treiziéme membre sera choisi par les 12 membres l'assemblée. L'avis doit indigquer la date,

élus afin d'occuper le poste de comptable. l'endroit et les buts de 1l'assemblée. Au cas
d'assemblée générale spéclale, l'avis mentionnera de

L'Exécutif est composé d'un(e) président(e), d'un(e) fagon générale les affaires qui y seront transigées.

vice-président(e), d'un(e) secrétaire élus(es) parmi

les douze(12) membres du CPAFK. D'office, le(la) L'omission accidentelle de l'avis de convocation &

comptable fait parti de 1'Exécutif. SUITE PAGE SUIVANTE
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Article 10:

Article 11:

Article 12:

Article 13:

un ou quelgques membres n'a pas pour effet de rendre
nulles les résolutions prises A4 cette assemblée.

La présence d'un membre 4 une assemblée guelcongue
couvre le deéfaut d'avis quant 4 ce membre.

QUORUM

Le quorum pour toute assemblée générale des membres
doit étre de 7. Aucune affaire n'est transigée &
une assemblée 4 moins que le quorum requis ne soit
présent dés 1'ouverture de 1l'assemblée.

OBSERVATEURS

Toute personne peut, avec 1l'assentiment du (de la)
président(e), assister aux assemblées générales,
sans pour autant bénéficier d'un droit de vote.

POUVOIRS

L'assemblé générale délibere, transige et statue sur

tout ce qui a trait aux intéréts du CPAF, notamment:

a) Adopte ou rejette le rapport financier et les
prévisions budgétaires;

b) Elit l1'Exécutif;

c¢) Modifie, s'il y a lieu, la constitution et les
réglements;

d) Adopte ou rejette le Rapport d'activités de
l'année précédente;

e) Adopte ou rejette le Profil d'activités de
l'année courante;

f) Détermine le ou les candidats devant représenter
le CPAFK lors de collogues, congrés ou réunions
spéciales.

VOTE

La votation peut se faire oralement ou par bulletin
secret 4 la demande de trois(3) membres wvotant. Les
gquestions sont décidées 4 la majorité des voix
exprimées par les membres votant présents. Le(la)
président(e) a droit & un seul vote. Au cas
d'égalité des votes, le vote du(de la) président(e)
est prépondérant.
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Chapitre 4

EXECUTIF

Article 14: COMPOSITION

exécutif composé de 4 membres a4 s=savoir:
-un(e) président(e)

-un(e) vice-président(e)

-un{e) secrétaire

-un comptable.

clinigue.

Article 15: DUREE DES FONCTIONS

de la présente charte.

Article 16: ELECTION

provient.

Article 17: DEMISSION

sa fonction, tout membre:

Les affaires du CPAFK seront administrées par un

Le(la) président(e), le(la) vice-président(e) et
le(la) secrétaire ne pourront appartenir &4 une méme

Tout membre de 1'Exécufif entrera en fonction &

cloture de 1'assemblée au cours de lagquelle il a
été nommé ou élu. I1 demeurera en poste pour
durée de deux ans, 4 moins gue dans 1l'intervalle il
n'ait démissionné conformément aux dispositions du

Le(la) président(e), le(la) vice-président(e) et
le(la) secrétaire sont élus(es) aux deux ans par
les membres .au cours de leur asemblée générale
annuelle. Tout membre sortant de sa charge est
rééligible s'il a été réélu resprésentant de sa
clinigue ou d'un groupe de clinigque (Voir article
B) et ='il posséde les gqualifications regquises.

Le(la) comptable est désigné(e) chague année par

les membres du CPAFK. Il n'est pas nécessaire
gu'il(elle) ait été élu(e) représentant(e) de

sa clinigue ou du groupe de cliniques d'ol il(elle)

Cesse de faire partie de 1'Exécutif et d'exercer
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Article 18:

Article 19:

Article 20:

Article 21:

a) qui offre par écrit sa démission a 1'Exécutif a
compter du moment ou delui-ci, par résolution,
l'accepte:
ou

b) gui cesse de posséder les qualifications
requises.

POUVOIRS

L'Exécutif est investi des pouvoirs d'administrer

le CPAFK. Ses pouvoirs lui conférent les droits et

les devoirs suivants:

a) Soumettre un rapport financier et des prévisions
budgétaires 4 1'Assemblée générale annuelle;

b) Voir 4 1'établissement d'une politigue
financiére et 4 la sauvegarde de 1'égquilibre
financier du CPAFK;

c) Donner suite aux décisions prises & une
assemblée générale;

d) Délibérer et statuer pour tout ce gui a trait
aux intérets du CPAFK;

e) Edicter ses propres réglements de régie
interne;

f) Ratifier 1le choix des responsables de comités et
de sous-comités;

g) Nommer un(e) remplagant(e) en cas de démission
ou de vacances d'un membre de 1'Exécutif.

DATE DES ASSEMBLEES

Les membres de 1'Exécutif se réuniront aussi souvent
gue nécessaire.

CONVOCATION

Les réunions de 1'Exécutif sont convogquées par
le(la) secrétaire 4 la demande du(de la)
président(e).

Elles seront tenues au siége social ou & un endroit
gqui convient 4 la majorité des membres de
l1'Exécutif.

QUORUM ET VOTE

Le gquorum requis est fixé 4 trois(3) membres.

SUITE PAGE SUIVANTE
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Article 22:

Article 23:

Article 24:

Article 25:

Toutes les guestions soumises seront décidées & la
majorité des wvoix de 1'Exécutif, y compris le(la)
président(e), ayant droit & un seul vote. Le(la)
président(e), au cas d'égalité des votes, a droit a
un vote prépondérant.

RENUMERATION

Aucun membre de 1'Exécutif ne sera rémunéré comme
tel, sauf remboursement des justes frais éligibles
encourus par leur fonction.

PRESIDENT (E)

Le(la) président(e) préside toutes les assemblées de
l1'Exécutif et du CPAFK.

Il(elle) voit a4 1'exécution des décisions du conseil
d'administration, signe tous les documents reguérant
sa signature et remplit tous les devoirs inhérents &
sa charge, de méme gqu'il(elle) exerce tous les
pouvoirs gui pourront de temps 4 autre lui étre
attribués par 1'Exécutif.

Le(la) président(e) a le droit de vote et en cas
d'égalité des voix, son vote est prépondérant.
le cas d'un(e) remplagant(e), celui-ci(celle-ci)
détient le vote prépondérant.

Dans

Le(la) président(e) est membre d'office de tout
comité ou service mais il(elle) n'a pas droit de
vote.

VICE-PRESIDENT(E)

Le(la) vice-président(e) aura tous les pouvoirs et
exécutera tous les devoirs du(de la) président(e) en
l'absence de celui-ci(celle-ci) ou sur son refus ou
son incapacité d'agir.

Le(la) vice-président(e) aura aussi
les devoirs
1'Exécutif.

les pouvoirs et
gul pourront lui étre assignés par

SECRETAIRE

fonds du FPAFK
SUITE PAGE SUIVANTE
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Article 26:

Article 27:

Article 28:

Article 29:

et de 1'Exécutif et il(elle) en rédige les proceés-
verbaux. Il(elle) remplit toutes autres fonctions
gui lui sont attribuées par les présents réglements
ou par 1'Exécutif. Il(elle) a la garde du sceau du
CPAFK, de =son livre des minutes et de tout autre
registre corporatif.

COMPTABLE

Il(elle) a la charge et la garde des
et de ses livres de comptabiliteé.
relevé précis des biens,
du CPAFK,
fin.

fonds du CPAFK
Il{(elle) tient un
des dettes et des déboursés
dans un ou des livres appropriés & cette

Il(elle) dépose ‘dans une institution financieére
déterminée par 1'Exécutif les fonds gqui lui sont
remis par 1'AQFK.

VACANCES

Si les fonctions de 1'un des membres de 1'Exécutif
deviennent wvacantes, par suite de décés ou de
démission ou de toute autre cause, 1'Exécutif, par
résolution, pourra nommer une autre personne
qualifiée pour remplir cette vacance, et ce nouveau
membre restera en foi."tion pour la durée non écoulée
du terme d'office du membre ainsi remplacé.

Chapitre 5

DISPOSITIONS FINANCIERES

ANNEE FISCALE

L'exercice financier du CPAFK se termine le 31
janvier de chaque année.

FINANCES

du CPAFK sont déposés & une bangue ou a
apres

Les fonds
une caisse populaire désignée par 1l'Exécutif

entente avec 1'AQFK.
SUITE PAGE SUIVANTE
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Article 30:

Article 31:

Article 32:

Article 33:

Tous les fonds versés par la FCFK, via 1'AQFK, pour
le fonctionnement du CPAFK sont la propriété de 1la
FCFK.

RAPPORT FINANCIER ANNUEL + FRAIS FINANCIERS
TRIMESTRIELS

Le CPAFK devra remettre un rapport financier annuel
4 1'AQFK pour 1l'exercice se serminant le 31 janvier.

Le CPAFK doit également produire des états
financiers trimestriels, & savoir: fin avril, fin
juillet et fin octobre.

LIVRES ET -COMPTABILITE

L'Exécutif fera tenir par le(la) comptable du CPAFK
ou sous son controle, un ou des livres de
comptabilité dans legquel ou dans lesquels seront

ingcrits tous les fonds regus ou déboursés par le
CPAFK.

Ce livre ou ces livres seront tenus au siége social
du Comité provincial des adultes fibro-kystigues et
seront ouverts en tout temps 4 1'examen du (de la)
président(e), de 1'Exécutif et des membres du
CPAFK.

EFFETS BANCAIRES
Tous les chégues, billets et autres effets bancaires
du CPAFK doivent etre signés obligatoirement par
le(la) comptable et par l1'un ou 1'autre des membres
désignés 4 cette fin par 1l'Exécutif. Ce membre
devra faire parti de 1'Exécutif.

Chapitre 6

DEPENSES

POUVOIR D'EMPRUNT

Le CPAFK ne peut en aucun cas contracter un
prét.

SUITE PAGE SUIVANTE
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Article 34:

Article 35:

Article 36:

Chapitre 7

DISPOSITIONS PARTICULIERES

ABROGATION DES REGLEMENTS ANTERIEURS

Tous les réglements antérieurs sont abrogés au
moment ol les présents réglements entrent en
vigueur.

AMENDEMENT

Les présents rédglements peuvent étre amendés,

‘remplacés ou abrogés en tout ou en partie lors d'une

assemblée générale des membres formant quorum.
Cependant, le(la) président(te) de 1'AQFK doit é&tre
informé de la modification ou des modifications dans
les dix(10) jours ouvrables suivant 1'événement.

Tout projet d'amendement, qui doit étre soumis lors
d'une assemblée générale, doit étre envoyée aux
membres par le(la) secrétaire en méme temps gque
l1'avis de convocation de ladite assemblée générale
au cours de laguelle il sera soumis, soit trente
(30) jours avant la tenue de telle assemblée.

Chapitre 8
DROITS ET DEVOIRS DU CPAFK A L'ENDROIT
DE L'AQFK ET DE LA FCFK
DROITS ET DEVOIRS DU CPAFK A L'ENDROIT DE L'AQFK ET
DE LA FCFK

Le CPAFK s'engage 4 respecter les clauses suivantes:

1-Ne procéder a aucune levée de fonds publigue;

2-Ne pas procéder en matiére de promotion, de
relations publiques et de communications avec les
média d'information sans avoir consulté le
conseil exécutif de 1'AQFK;

SUITE PAGE SUIVANTE

COMMUNIGATIONS

Charte

-26

Article 37:

3-Faire précéder les réglements de la FCFK et de
1'AQFK (tels gqu'édictés en 1987) & ceux du Comite
provincial des adultes F.K.;

4-Fournir un rapport financier annuel ainsi gque des
rapports trimestriels & 1'AQFK selon les reégles
de l'art et au moment désigné par cet organisme;

5-Fournir une fois 1l'an un Rapport d'activités
(i.e.: Bilan des activités réalisés au cours du
dernier exercice financier) et un Profil
d'activités (i.e.: Projection des activités pour
le nouvel exercice financier) & 1'AQFK au moment
désigné par cet organisme (Voir article 30);

6-Passer par 1'AQFK dans ses rapports avec la FCFK;

ce, conditionnellement au respect par la FCFK
et 1'AQFK des dispositions suivantes:

i-Reconnaissance du CPAK en tant gu'organisme
distinct dament accrédité et sanctionné par le
gouvernement du Québec;

2-Financement de ses activités.

Chapitre 9

DISSOLUTION DU COMITE PROVINCIAL DES ADULTES F.K.

DISSOLUTION DU CPAFK

Suite 4 un vote de l'assemblée, le CPAFK peut étre
dissout. Dans pareil cas, l'argent déposé au compte
du CPAFK doit étre remis 4 l'exécutif de 1'AQFK.

Les biens et meubles listés deviendront la propriete
de 1'AQFK. Tous les réglements sont abrogés une
fois ces trois derniéres conditions remplisent.
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e 24 décembre 1987, a
e : nows
. quittalt Marc }oaiLn
pne4¢deni Zondateun

___,au Comité provincdiad
des adultes Libro-kystiques.
C'est avec conaternnation gque

------ sl

noud, membred-—exécutifs du
Comité, avons appris 4on
décés.

B Adu couns de gon exdiatence,
Marc Foritin a démontré par sa
facon d'étre que la madladie
chrondique n'est pas un obsta-
clde induamontable ¢ dla néaldi-
dation d'une vie dynamigue et
épanouddsanite.

B fidéle amant de la nature
et voyageun dininépide, Marnc
Fortin a éité dans sa vie ac-
tive enitralneun de chevaux de
counse et pan da suite, pho-
tographe professionnel. Jd a
tail de nombreux voyages sun
de continent dont le plus
apectaculaine est nul autnre
qu'un toun des Etats-Unis a
motocycletite.

MARC FORTIN, PRESIDENT-FONDATEUR DU

COMITE PROVINCIAL DES ADULTES F.K.

B Son 2dle a titre de président-fondateurn du Comité provincial deas
adudtes fLibro-kystiques est celui qui le distingue de plus et poun de-
qued nous dud devons Zoute notre reconnaissance.

B Plus que quicongue,

id a démontré L'imporitance pourn les pernsonnes

atteintes de fibrode kystique de se solidarigen afin d'aidern ceux et
ceddes qui éprouvent des difficultés dans leun quéte d'autonomie et de

4e donnen comme groupe,
de vie.

ded outids nécessaines & une mediddleure quadizte

B VNotre amitié éternelle & un bdtisseun qui devient poun nous tous

dounce d'inapiration. O

LORREZFONPANLE

on nom est Richard. FJe suis étu-

aiant, bénéficiaine du Régime des

préts et bounses du Gouvennement
du Québec. E

O Si vous prévoyez faine une demande de
prét et bounse en 88-89, ne faites sun-
tout pas la méme ernneur que moi, en ne
précisant pas que vous étes dans la caté-
gondie des pensonnes handicapées. Ce pe-
Lt détail peut vous priven du paivideé-
ge de ne pas avoir @ rembourden Lefls)
prétls) congentils).

O Lorsque vous allez Laine voire premié-
ne: demande de préit et bournse, inscrivez
soigneusement sun votre fLonmulaine el sun
L'enveloppe un grand "H" signifiant:
handicapé.

Q &En 7985, ma demande a été traitde avec
les cas standands, malgré L'adjonction
d'un certificat médical et que j4'aie pré-
ciaé, de ce fait, Ad'existence de La Libro
de Rystique dans mon cas. L'absence du
grand "H" a déjoué {'atitention des fLonc-
tionnaines qui oni trailté mon dossien.

En conséquence, 4'al di entreprendre de
nombnreuses démarches pour évitern d'avoin
a nembounsen le prét qu'on m'avait atiri-
bué.

O Heuneusemenz, j'al bénéficié du sup-
port du Comité provincial des adultes Li-
bro-kystiques pourn défendrne mon dossien
aupnés du Service des prnéts et bourses.
Je suis exempité de L'obligation de nem-
bournsen de préi.

O Merci au Comiité provincial des adultes
F.K. pourn son implication. Merci poun
m'avoin 44 bien appuyé dans mes démarnches.

Richard Godbout
Ste-Foy (Québec)

———COMMUNIGATIONS

RENCONTRE DES ANCIENS

'988 marque e cinquantenaire du Camp Papillon
tanciennement appete ‘Camp des enfants infirmes |
En vue dune grande féte qui aura hieu sur le site
du Camp. a St-Alphonse-de-Rodnguez. le 10 seprem-
bre 1988 les autorites du Camp veulent retrouver
Sociéteé pour -lous les anciens campeurs el campeuses maintenant
4dges de 18 ans et plus
les enfants -tous les anciens membres du personnel
n Si vous étes concernesie). priere de remplir et re-
ha dlcapé’ dl..l tourner le coupon ci-joint a Socielé pour les Enfants
Québec handicapes du Quebec, 2300 ouest, boul. Rene
Lévesque, Moniréal, Québec. HIH 2RS
{ : CINQUANTENATHE DU CAMP PAPILLON "}
{ Nom |
| Adresse Ville |
:Codo postal Tél:( )- ;
| Ancien campeur ___  Ancien membre du personnel |
| Annses R R Annéﬂ !
| 8.¥.p. Utitaer une snnexe pour rejol dmtres e voun |
L J
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Comité Provincial des Adultes F.K.
629 PRINCE-ARTHUR QUEST, SUITE 2

MONTREAL, QUEBEC H2X 179 par CHRISTIAN BEAUSOLETIL
(514) 288-3157 Etudiant en art:
U.Q.A.M.

SR ans ma mémoire, mes
P B plus lointains souve-
- - = aP yn . i
nirs, je retrouve ma
d passion de toujours: les arts
plastiques.

L'informotion." DEPANNAGE A partir de la bande des-

sinée, en passant par le

PRET D’EQUIPEMENTS e, Ta et o e

ros populaires, la sculture,

MEDICAUX la peinture, une relation quo-

tidienne avec les arts visuels |
s'est établie. Des cours m'ont §&

Au bout de la ligne.

My " [ Depuis trois ans, le "Comité permis d'élargir ma vision de
TS PRETS ET BOURSES prov%t}cu}l des adultes F.K.' préte 1'art et m'ont appris 3 exté-
N¢¢ freced de 1 equlpement médical a ceux et rioriser davantage mon imagi-
G celles qui en font la demande. nation, tout en me permettant

d'affiner mon sens critique.

| | ConTrRAT D’ 1nTEGRATION AU TRAVAIL || O voici done 1'inventaire des éigiii~

pements, propriété de votre Comité. Les dockrifes ehadlies

n'ont pas vraiment eu

ASSURANCE HOSPITALISATION d'emprise sur moi. Ma concep-
tion de 1'art fut, et reste,
e EQUIPEMENT | PRETE | DISPONIBLE plus Anfluencte par won Leow,
ASSURANCE VIE mon entourage, ma fagon de con-
- cevoir le temps, l'environne-
ment, 1'€tre humain: donc par
DEDUCTIONS FISCALES Concentrateur 1 1 ma fagon de sentir la société
:?:.:.:.:.:.:.:.:.:.:.:.:.:.:. d'oxygéne actuelle et d'anticiper la so-
IOOOOOOOO IO ciété nouvelle.
TESTS D' INTERETS ET DE Lit d'hdpital 1 1 I 3 .
....... P e o P est 1mportant pour mo1l
:::::::;:;:;:f:f:j:j:;:) PERSONNALITE S 4 0 de rendre une image du

réel, tout en gardant présente

PRET D'EQUIPEMENTS MEDICAUX Compresseur GaNE KeS DELEMRERy W2 CiMef-
portatif 1 i sion abstraite, imaginaire.
Réve et influence. Emotion et
INFORMATION SCOLAIRE ET Percusseur 2 2 communication.

i O PROFESSIONNELLE Ce cheminement me permet
....... Table de i 1 d'8tre continuellement en
drainage évolution, en ébullition face

3 de nouvelles créations qui

Chaise 1 1 m'améneront slirement un jour

roulante vers de grands horizoens. [J
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Dans le cadre du Téléthon des Etoiles, un Super Gala Mode se
tiendra a la discothéque Métropolis de Montréal 1'automne
prochain.

-<£ Il s'agit d'une occasion unique de rencontrer des personnalités ;ﬁkv

du monde artistique (Vedettes de la mode, du cinéma, de la
télévision, de la chanson, etc.).

Le laisser-passer donnera droit au cocktail, a la parade de

mode qui seront suivis d'une soirée de danse. f
Vous avez jusqu'au 30 aofit pour nous faire parvenir votre
coupon de participation. Le tirage aura lieu début septembre. ﬁﬁzr

SUPER GALA MODE E
R4 %
x NOM: PRENOM: i
& X
¥ ADRESSE : VILLE: ol
& g
« Ir
4 CODE POSTALE: . NO. TEL.: C ) %
¥ o

9

Envoyer a: Comité provincial des adultes F.K.,629 Prince-Arthur Quest,Montréal ,H2X 1T

== MODIE
PRET-A-PORTER AUTOMNE 88

Chantal GERMAIN
Frangois CARIGNAN
Etudiant en Dessin de Mode

et Mise en marché
Collége Lasalle

| a grande question au sujet de cet automne est: le long
va-t-il remplacer définitivement le court? La réponse
| est non.

| Les deux longueurs seront présentes dans tous les segments

de la mode. Tout de méme, on s'accorde & dire que le court
NN % l'extréme est terminé et que la longueur peymise, pour la
ledslodsikmided  jupe-pantalon (souvent agencée d'une veste tres ample), sous
l1'influence d'un retour des valeurs des années ''70", refera son apparition.

\

Voici maintenant un regroupement des vues de quelques-uns des designers
parmi les plus connus, a partir desquelles, ils élaborent leurs collec-
tions d'automne dans le prét-a-porter.

Christian
Lacroix

EG e court est la. )
our moi
|l'Mais cela dépend GGP ’ \
. ce n'est pas .’
du bon gout des gens.
. . 2 une question de
considére le long comme \EAFERARS
. longueur. Aucune-
une tenue de maitresse
ment une reégle a

de maiscn ou bien comme

. . suivre; c'est uni-
vetement d'intérieur pour
quement une intui-
le chalet. Ma femme n'est
5 tion de comment on
pas prete de revenir en arrié
se sent, et a quel moment.

re, en portant du long."
Ca dépend de la structure

de la silhouette.
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PRET-A-PORTER AUTOMNE 88 Rg kiel

Hrizice
GGﬂ_je long, ce n'est pas

nouveau. GC'est un

; ous ne pouvon di
style qu'on veit couramment GG P 5 pas dire
aux femmes de porter du

dans la rue. Le court,
« On ne pourrait pas

se disputer une fois
sans que tu vérifies tout ? »
MICHAUD, & SATURDAY REVIEW »

long maintenant, aprés trois

Alors chérie, ¢ca vient ce hot dog ?
- DON DOUGHERTY, « NATIONAL ENOUIRER »

c'est le look moderne le
saisons de persuasion a

plus courant. Le pantalon

, i leurs faire porter du court.
prend aussi beaucoup d'im-

i Nous avons eu assez de pro-
portance.

blemes a incorporer ¢a dans

pour le

MelLLEUR
et pourle

PIRE...

la mode."

« La lumiére te géne, chéri? »
ART GATES. GATES FEATURES

Calvin

*
Klein
Gﬁﬂ_—le trés court, c'est terminé,

il

: « Tu vois,
je m'occupe de toi

autant que de mes plantes. »
DOUGLAS REDFEAN, & THE WALL STRELET JOURNMAL »

nous sommes allés beaucoup trop

loin dans le port de cette longueur,

il faut aller vers d'autres horizons.,

Revenir en arriére avec le long ne

pourrait qu'apporter la confusion.
Il faut un look différent, un look
que les femmes n'ont pas dans leurs gar-,

de -robes. La mode sera trés excitan-

de sauvetage | »

it | AL RAUFMAN,
- « THE OH1O MOTORIST »

te cette année, parce qu'elle aura

« Tu dis que c’est quelque chose
qui arrive une fois par an et que

! “"\\ ca nous est arrivé 40 fois ?
S AT Je ne devine toujours pas. »

AL JOHNS, « MODERN MATURITY w»

<
E:. | ‘ « Je n'arrive pas,
‘_‘\‘\F : ' [ a trouver mon gilet

plus d'une longueur et ce qui ajoute

une touche nouvelle: le pantalon."




