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la veille de féter son cinquiéme anni-
versaire, Santé Vous Bien a toutes les
raisons au monde de se sentir heureux.
L'étd est arrivé, les adultes anglophones
du Canada vont se retrouver grace a la
formation d'un comité national d'adultes fibro-
kystiques. Mais 11 y a aussi que Santé Vous Bien
fait peau neuve. Nous dépassons les frontidres du
bec. Nous débutons une collaboration avec le
roupe d'adultes mucoviscidosiques de 1'AFLM (As-
soclation frangaise de lutte contre la mucovis-
cidose).

Certains d'entre-vous (québécolis) vont se de-
mander pourquoi associer la fibrose-kystique avec
la mucoviscidose, alors d'autres (francais)
vont chercher ce la fibrose kystique a & voir
avec la mucoviscidose; mais laissez-moi vous ras-
surer, fibrose kystique et mucoviscidose sont
une seule et méme chose. L'une est l'appellation
américaine, alors que l'autre est le terme euro-
péen. Vous retrouverez les deux termes dans votre
Journal, dans les articles frangais: mucovisci-
dose et dans ceux du québec: fibrose kystique.

La langue francaise est laissée pour compte
dans le domaine scientifique. En nous unissant
pour la production de ce document d'information,
nous, des pays francophones, stimulerons la pro-
duction d'écrits en francais. Avec de l'informa-
tion d'une qualité grandissante, l'aide gque nous
apporterons & nos lecteurs sera de plus en plus
appréciable.

Au nom de 1'équipe 7uébécoise, Je veux remer-
cier le Groupe d'adultes mucoviscidosiques de
1'AFLM d'avoir accepté avec enthousiasme la mise
en branle de ce projet. Il ne reste plus qu'aux
autres pays de la Francophonie européenne A se
ralller. Nous spécifions européenne, puisgque la
fibrose kystique ne touche gque les caucasiens.

Afin de bien distinguer le projet francophone
du document du Comité des adultes f.-k., il faut
trouver un nom & votre médium d'information. Pen-
sez-y et faites-nous parvenir vos suggestions. Il
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faudrait aussi nous faire part de vos attentes face & ce document d'information. Qu'il
s'agisse de commentaires sur la présente édition, de suggestions pour la création de

chroniques ou de sujets pour les éventuels dossiers.

Vous avez des expériences 4 faire

partiggr 4 vos amis, n'hésitez pas, écrivez-nous au Groupe d'adultes mucoviscidosiques de
17" ou au Comité provincial des adultes fibro-kystiques.

Bonne vacances !

Agnés LE BARS

Trésoridre du Groupe des adultes
mucoviscidosiques de 1'AFLM
FRANCE

alut! Je me présente: Agnés,
23 ans. Ayant comme vous, la
mucoviscidos'hic! plutdt la
fibrose "qui se tique” comme
W vous dites... Aujourd’hui
\ | cela ti de plus en plus du
! = coté es poumons, puisgue
J'al débuté les cures antibiotiques il y
a deux ans; mais Jje leur méne la vie
dure avec mes quatre physiothérapeutes.
Et oui! un pour les vacances en
Bretagne, un au bout de ma rue, un a
1'hépital et le premier de tous & Paris
que je ne guitterali jamais ...

8 ce que Jje fais dans la vie?
Question indiscréte! Je ne peux gquand
méme pas vous dire que je ne fais rien
-.. Disons que je cherc du travail.
J'ail terminé mes études 4 1'Ecole
Supérieure de Commerce de Lyon (tous a
vos atlas, c'est la ville qui se situe
au milieu Est de la France, la oo
certains d'entre vous iront sans doute
bientdt) et je vais sans doute prendre
un poste de délégude commerciale pour
ensuite faire du marketing; mais pour le
moment, je fais une pause. Quelques
mois de vacances n'ont Jamais tué
personne et m8me, moi, cela me ferait

lutdt prospérer. Et mieux encore, j'ai

e temps de m'’occuper de mon nouveau
hobby: le groupe d'adultes de
l'Association francaise de 1la lutte
contre la mucoviscidose (AFLM). Cette
fols, je reprends mon sérieux pour wvous
expliquer pourquoi Jje me suis engagée
et, pourguoi pas, vous persuader d'en
faire autant au Québec.

B Depuis un an et demi maintenant, je
fais partie du groupe d'adultes, qui, en
septembre 1987, n'existait encore
qu'a 1'état embryonnaire. J'ai choisi
d'y prendre des responsabilités parce
que Jje me suis rendu compte qu'il
existait véritablement une demande vis-
d-vis de ce groupe et qu’'il était, plus
que jamais, temps d'agir en ce sens. En
effet, alors que le nombre des adultes
mucos frangais augmente chagque année
(certainement plus de 400), aucune

statistique n'a été faite & ce jour sur
cette population. Enfin, peu d'entre
nous consultent des pneumologues et
rares sont ceux quli ne font pas leurs
cures en pédiatrie; ce quil est loin de
favoriser la moindre "volonté d'étre
autonome chez les Jeunes adultes.
Certains se retrouvent sans formation,
ni moyen d'y remédier. C'est pour?uoi,
Jean-Yves Roussel et moi, ains que
quelgues autres plus favorisés, nous
essayons de créer une structure
efficace qui puisse les aider. Nos buts
sont les suivants:

-gque chaque adulte soit informé et
soit a mme de rencontrer d'autres
personnes mucos,

- participer aux commissions
médicales et sociales, afin d'aider le
corps médical dans ses recherches,

-communiquer avec les adolescents
mucos et les parents d'enfants mucos.

S Pour nous, le maftre-mot, c'est:
COMMUNIQUER. Nous en découvrons tous
les jours les vertus. En effet, la
mucoviscidose se wvit trop souvent seul
et qui, mieux qu'un autre adulte muco,
peut vous donner 1'impression d'étre
compris. En d'autres termes, je
pourrais dire: ”"serrons-nous les coudes
puisque nous sommes tous dans le méme
bateau”. Ici, j'évite volontairement
le mot “galére”, tant il est vrai que,
dans ces moments-14, il s'agit
davantage d'amitié et de sympathie que
de maladie.

B celui qui redonne courage A autrui,
¥ gagne au moins autant que la personne
qu’il a sortie du tunnel. C'est pour
cela que je continue plus que Jamais A
rencontrer d'autres adultes mucos. A
cette heure, aucun adulte ne m'a fermé
sa porte. Alors je fonce, parce que je
croils fermement 4 de meilleurs Jours
pour nous et pour les enfants qui
naissent encore avec la mucoviscidose.l]
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LA CONTAMINATION ENTRE FIBRO-KYSTIQUES

EST-ELLE POSSIBLE ?
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par Or J.-E. NARCOTTE
Pneumologue (H.Ste-Justine)
Montréal

@ Pseudowonas aerugi-
nosa est la principale
bactérie associée aux
infections broncho-
pulmonaires chez les
)] sujets fibro—-kystiques.
[ 8yLa plupart des fibro-
Ey Oliss 5] kystiques sont colo—
nisés eventuellement avec cet
organisme et une fois acquise, la
bactérie est rarement éradiquée.
Far contre, 1l‘infection au Pseu-
domopas n’‘est pas unique A& la FK.
C’est un organisme pathogéne
fréquent chez 1‘héte “"compromis”
comme, par exemple, le sujet
atteint d‘un cancer, d‘une défi-—
cience immunitaire ou de brOlures
cutanées importantes. On recon-
naft egalement cette bactérie
comme agent d’infection noso-

comiale, c’est-A-dire acquise en
milieu hospitalier. Cependant
les souches de Pseudomonas qui
colonisent et infectent les
sujets fibro-kystiques semblent

différentes sur divers aspects
microbiologiques (mucoide, mem-—
brane externe plus résistante,
etc.). Les raisons de cette co-
lonisation presque constante & un
moment de leur vie ne sont pas
complétement comprises. Certains
auteurs ont proposé une colonisa-
tion croisée entre les différents
patients, mais ceci n‘est pas
prouve,

D’autres ont é&tudié de facon
précise 1’'épidémiologie de 1la
colonisation du Pseudomonas aeru-—
ginrcsa chez les sujets hospita-
lisés. En effet, il est logique
de croire que l1l’hospitalisation
favorise un contact plus étroit
entre les patients, la plupart ne
séjournant pas en chambre privée.
Il en serait de méme pour les
fibro-kystiques d‘une méme famil-
le. Ces différentes études ont
demontré assez clairement que les
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sites de colonisation avec 1le
Pseudomonas sont rarement extra-—
respiratoires (rarement retrouveées
aux mains, rectum, etc.?. Cette
colonisation sélective de 1°‘aro-—
pharynx peut s‘expliquer, en
partie, par le tropisme du tissu

contamination de 1’équipement
d’inhalation utilisé & l1a maison.
Les résultats de cette eétude

démontrent que seul les sujets
colonisés préalablement avec le
Pseudomonas ont des équipements
contaminés. Les masques pour les
traitements d‘aérosols sont les
pieces les plus fréguemment con-
taminees (20% des cas), suivies
par les nébuliseurs (17%), les
seringues (10%), la tubulure (7%)
et la solution saline de dilution
(4%) . Cette contamination est
plus significative si les masques

avec une adhérence
préférentielle du
Pseudomonas sur les
cellules épitheélia-
les de la bouche.
I1 semble donc ex-
ister, selon ces é&-
tudes, la possibi-
lité d’une coloni-
sation croisée lors
de 1’hospitalisa-
tion. Elle est tou-
tefois minime et ne
survient que lors
de contacts intimes
et prolongés.

@ Une égquipe sué-—
doise a, quant a
elle, démontré que
les sujets de cli-

P. aeruginosa

ou les nébuliseurs
sont utilisés de-—
P. cepacia | puis plus d‘un (1)
mois. Ces auteurs
en arrivent a4 1la
conclusion que 1‘é-
quipement peut ser-—
vir de réservoir au
Pseudomonas et ain-
si permettre de ré-
introduire ou de
perpétuer la colo-
nisation de ces me-
mes sujets. La
contamination de
1 ’équipement demeu-
re malgrée tout non
frégquente.

Au début des an-—

}uﬂl nées 1980, certai-

niques centralisdées
sont colonisés plus téat dans leur
vie avec le Pseudomonrnas aerugi-
nosa. Par contre, A 1‘age de 156
ans, les sujets de cliniques non
centralis@ées sont également colo—
nisés par cette bactérie dans
plus de 90% des cas. Ces auteurs
concluent qu’‘il est presque im-
possible de prévenir la colonisa-—
tion au Pseudomoras, aussi étant
donné le meilleur pronostic de
survie rencontré dans les clini-
ques centralisées, ils recomman-—
dent de poursuivre cette centra-
lisation des cliniques de FK.
Certains se sont également
intéressés 4 la prévalence de la

nes cliniques amé-—
ricaines et canadiennes ont vu
apparaftre chez un bon nombre de
leurs patients une colonisation
au Pseudomonas cepacia (ex.: 20%
en ce qui concerne la clinique de
Toronto). Cette bactérie a cer-—
taines particularités en ce sens
qu‘elle est associée A une mor-—
bidité et une mortalité plus éle-—
vées. La colonisation avec le
cepacia apparaft chez les sujets
plus sévérement atteintsde leur
fibrose kystique. Certains ont
développ® ce qu‘on a appelé le
"Cepacia Syndrome" qui se mani-
feste par une fiavre élevée, une

SUITE PAGE SUIVANTE
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S U On realise donc gu’il : £
LA CONTAMINATION ENTRE FIBRO-KYSTIQUE n‘existe pas de consensus ac-
QURS tuellement dans la littérature / L)L
EST-ELLE POSSIBLE ? sup . la possibilite drine colo- -
nisation croisée. L’indication )
d’isoler les patients n’‘existe
pas vraiment. Toutefois, en ce
augmentation importante des glo-— qui concerne les sujets -
bules blancs associées a une colonisés avec le Pseudomonas P E R S O N N E L L E ?
resistance aux antibiotiqgques. cepacia l’attitude A4 adopter est .
Cet é&tat eévoluant jusqu’au deéces moins certaine.
dans S50% des cas. Ces cliniques
se sont donc intéressées a 1’'épi- Les sujets cnl-nnisés avec %e par Isabelle BOUCHARD
démiologie de la colonisation au Pseudomonpas aerugiposa et utili- Psychologue
Pseudomonas cepacia. L‘équipe de sant de 1‘’appareillage d’inhala- Montrdal
Cleveland a decide, suite a tion &4 1la maison devrait changer
1’augmentation importante de les masques, nébulisateurs, tubu-
leurs sujets colonisés avec cette lures, etc. reégulierement sans 1 est fréquemment ques- du strese. Nous effectuerons par
bactérie, de les admettre sur un négliger la stérilisation entre gion du tstgesside Tos latfuite, au goursddg deux autres
: ; ; ours e epuis es articles, un tour 'horizon en ce
étage dlfférent des autres §UJEtS les .changements le plus souvent travaux de Hans Selys dii & Eralt anw diverses sources
non colonisés avec le cepacia, au possible. en 1938, ce phénoméne a de stress internes et externes,
moment de leur hospitalisation. GB AV ﬁté largement egugie. ginsé gu'aux methog:s de g?stion
G : . ous sommes toutefois u stress pouvant re employées
Ll=a 'gnt.remarqué une d1m§nut}on Les r?gles de base ?ne encore loin d'une définition pour y faire face.
de l’incidence de la colonisation bonne hygiéne demeurent 25 univogue du terme “stress". La
au cepacia, passant de 8.2% a exigences qu’on devraient se réponse de stress semble é&tre _H La nature du stress est de-
1.7% aprés la période d’isolement donner sans oublier 1‘ouverture nécessaire et inévitable, elle finie principalement selon trois
; 11 répond & un mécanisme d'adapta- perspectives:
partielle. Ces résultats ne font au progres et aux nouvelles tion et de survie. Mais, si elle .
toutefois pas 1 ’unanimité et cer-— réalisations faites dans le est constamment déclenchée et si 1) en +terme de réponse physio-
tains auteurs attribuent la dimi- domaine de la fibrose kystique.() elle dépasse les limites adapta- logigque ou en terme de réponse
. . - . , tives du corps humain, elle peut émotive ou comportementale,
nution de 1‘incidence & d’autres entratner la maladie et méme la
facteurs. mort. Nous ne pouvons éviter le 2) en référence aux divers agents
stress, mais il est possible pouvant produire une réaction de
d'apprendre 4 1l'utiliser & notre stress chez 1'individu, enfin,
avantage. Nous résumerons au
cour? de cet tarticle 1@2 prin- 3) en lfongtiog d'une transaction
cipales perspectives adoptées par entre 'individu et son environ-
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sensations de fébrilité et d'an- S U I T E vis-d-vis une situation particu-
S U I T E goisse souvent présentes dans les ' liére peuvent étre facilement
réactions émotives de stress sont identifiés, mais ces réactions
assocliées 4 ces hormones. Elles varient selon les individus (leur
stimulent la consommation d'oxy- personnalité, leur culture, etc.)
géne, ainsi que la production de et selon 1le type de situation
globules rouges et blancs et fa- rencontrée. Ainsi, il est diffi-
cilitent la coagulation sanguine. cile de mesurer et décrire le
/ o, Elles augmentent 1'énergie dis- 1 L) stress en fonction de critares
ponible en activant le foie pour émotifs ou comportementaux, aussi
la production de sucre et le tis- les chercheurs préférent définir
sus adipeux pour la libération le stress d'aprés des réponses
biochimigues. La réaction d'a- d'acides gras. Tous ces change- physiologiques mesurables et
larme est suivie par la phase de ments visent une mobilisation des cours de la tache (Boucher et similaires chez l'étre humain.
résistance si l'exposition du ressources de 1l'organisme en vue Binette, 1980). Les émotions et
stresseur peut favoriser une d'utiliser 1'énergie disponible les comportements d'une personne
adaptation. Les réponses carac- pour des activités de ‘premiare
téristiques de la premiére phase importance. Toutefois ces modi-
g'?daptent Eux nécessitég ?e la fications sont majeures, aussi
éfense. a résistance de 'or-
ganisme s'éléve au-dessus de la LE STRESS EN TANT QUE STIMULUS
normale. Cette deuxiéme phase se
prolonge jusgu'a la guérison ou
si l'organisme n'est plus capable
de maintenir son état d'adapta-
tion, la phase d'édpuisement ne autre fagon de décrire elle tient compte de 1la comple-
“termine le processus. La trop le stress consiste 4 exa- Xité de ce phénoméne.
grande intensité du stress venant miner les agents gqui pro- & Parmi ces auteurs, Lazarus
4 bout de la résistance du corps. voguent une réaction de et Folkman (1984) soulignent que
Si l'exposition demeure trop in- stress (physiologique, émotive ou l1'évaluation de la situation par
tense, une issue fatale peut se comportementale). Cette pers- l1'individu différe pour chague
produire. pective ne permet toutefois pas personne et détermine les émo-
de prévoir ou de définir 1la tions expérimentées, le choix et
W La durée des trois phases réponse de stress chez une l'utilisation de stratégies pour
dépend de 1l'intensité de 1‘'agent personne, car mises 4 part les faire face 4 cet événement par-
stressant et de la capacité d'a- situations catastrophiques ticulier, ainsi gu'aux consé-
daptation du corps. Leur ordre extrémes pouvant menacer la vie, quences qui y sont rattachées.
est 1invariable et le processus aucun événement ne semble &tre Ce processus d'adaptation est
peut s'arréter si l'action du stressant de maniére universelle. variable et continu. Il est
stresseur cesse. influenceé par l’intensité, la
W Il semble donc difficile de durée et 1la nature de 1'événe-
&% Physiologiquement, le syn- définir le stress en tant que ment, ainsi que par des varia-
drome d'adaptation se traduit par stimulus, réponse éemotive ou bles individuelles, telles que
une activation de 1'hypothalamus comportementale. De plus, selon des ressources incluant la santé
gui a4 son tour stimule le systéme _ Mgson (1971), la conception de physique, les compétences pro-
nerveux autonome. Les modifica- 0 l'aspect non spécifique de 1la pres (ex.: résolution de problé-
tions de ce systéme sont varides. réaction physiologique prénée par me), l'apprentissage passé, les
Plusieurs muscles se tendent et l'énergie disponible peut s'é- Selye est é?alement remise en croyances, les attentes et les
augmentent la dimension des vais- puiser lorsgu'elle est requise de question par les résultats d'étu- objectifs de chague personne.
seaux sanguins pour faciliter la fagon intensive et répétée. des démontrant une influence ) _
circulation. Le rythme cardiaque & Le stress peut é&galement significative de facteurs psycho- % L'adaptation n'est pas 4
et la respiration augmente aussi. étre décrit selon les nombreuses lggiques, tels que la possibilitée priori positive, elle peut en-
La tension artérielle s'éléve et réponses émotives et comporte- d'un contr6le personnel. En ef- gendrer des réactions pouvant
les vaisseaux cutanés réduisent mentales observables chez 1l'in- fet, si des sujets ont la possi- maintenir des réponses maladap-
de volume (ce qui entratne par- dividu. Une personne peut réa- bilité de contréler un bruit tées et créer un cercle vicieux
fois une paleur soudaine). Les gir en pleurant, en riant ou en intense devant @&tre entendu (en au niveau des croyances, des
activités digestives sont inhi- tremblant de peur par exemple et les prévenant ou par un moyen émotions et des comportements
bées et peuvent provoquer la ses comportements peuvent deve- mécanique), ils réagissent au employés par celle-ci pour faire
production d'ulcéres de 1 'estomac nir excessifs. Si 1'impact de bruit, mais la réponse non spé- face a4 une ou des situations ju-
ét de 1 integtin. l'agent stressant est potentiel- cifique n'apparaft pas ou peu. gées stressantes. Selon Hughes
g, L'hygophyse est édgalement lement négatif, 11 est possible Ainsi le stress peut é&tre déter- et coll. (1984, l'interaction
activée e sécreéte 1'ACTH, aussi de noter une augmentation du nom- miné par des facteurs psycholo- entre les systémes psychologi-
appelée corticotropine, qui sti- bre d'erreurs dans 1'exécution gigues lorsqu'un événement est gques et physiologiques est im-
mgledles cortico-surrénales. Ces d'une tache, une baisse de ren- g;g;r cggge lg?ed_mfgac? oed o port?gteg.flges réaCtéO?S d;?é%i;
glandes vont a jeur tour sécréter dement dans le travail ou une ndividu lexcedan hes lcentiilées par Salye ({
les corticoides impliguées dans détérioration des relations in- Catt rgssoggces persongelles). peuvent elles-mémes étre inter-
les processus pro-infiamatoires terpersonnelles. Si 1'impact g e egnl re " perspective du prétées par 1l'individu comme me-
et anti-inflamatoires. Enfin, potentiel de 1'agent stressant z g?ss, ransactionnelle, c'est- nagantes et alimenter une chafne
155 HAAG] lo-glirtenalas sl est positif, il est possible t;o re trésuiyingi d 'une interac- de réactions parfois maladaptées
également activées et sécréteront d'observer une amélioration de la rongegn ge " “d Vid? et l'envi- ou ex?cerbant d'autres réactions
les cathécolamines (soit 1'adré- performance et de 1'endurance au g6 tegn ’a?s 1 e hP “g en plus physiologiques.
naline et la noradrénaline); les SUITE PAGE SUIVANTE . e p A8 cherchears, Sar SUITE PAGE SUIVANTE
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¥ Selon Gentry et Kobasa

{1984), une wvulnérabilité psy-
chologique et un tel processus
peuvent engendrer la maladie ou
exacerber une faiblesse physio-

logigue (prédisposition hérédi-
taire) chez l'individu. Les
réactions maladaptées peuvent

toutefois étre modifiées lors-
gu'elles sont identifiées, pour
mieux répondre aux besoins de la
personne ou aux exigences d'une
" situation spécifigue. Aussi est-
il important lors du processus de
gestion du stress, d'accorder une
attention particuliere aux
diverses sources de stress, a
l'évaluation personnelle de 1la
situation et des méthodes envi-
sagées pour vy faire face, ainsi
qu'ad 1l'effet potentiel de ces
stratégies. Comme nous 1'avons
préalablement mentionneé, nous
parlerons de fagon détaillée des
différents agents de stress in-
ternes et externes (tout en con-
sidérant que leur effet est une

question individuelle), ainsi que
des méthodes de gestion du stress
couramment utilisées, au cours
des deux prochains articles.

& D'ici 14, si cet article a
suscité chez wvous de l'intéret
relativement a votre propre
processus d'adaptation lors de
situations jugées stressantes,
vous pouvez tenter d'observer:
qu'elles sont les situations ou
les événements qui suscitent chez
vous une reaction de stress?
(dans guel contexte, avec quelles
personnes, &4 quel moment de la
journée ou de votre wvie...), de
quelle maniére l'évaluez-vous
(menace?, défi?), gquelle éamotion
ressentez-vous?, quelles croyan-
ces entretenez-vous face a4 cette
situation?, quelles motivationsou
objectifs personnels peuvent étre
potentiellement menacés?, quelles
méthodes envisagez-vous utiliser
pour y faire face (basées sur vo-
tre expérience passée?), gquelles
sont les conséquences possibles
de 1'emploi de cette stratégie?
etc... Une telle analyse peut
permettre de mieux comprendre
quotidiennement votre processus
personnel d'adaptation au stress
et d'envisager une modification,
s'il y a lieu, de vos comporte-
ments ou réactions lors de
situations stressantes répétées
et perturbant votre bien-étre.ﬁh
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QUELS SONT

par Nathalie SAVOIE
Pigiste
Montréal

fibro-kystiques se pré-

nous raison de nous in-
quiéter?

Nous nous sommes
aussi posé cette ques-
tion, cependant nous
avons trouvé qu'il

Nous n'’avons pas noté
d’'acquisition intrahos-

aeruginosa.

B Doit-on considérer
l'isolement du patient

B Docteur, les adultes

occupent de plus en plus
de la contamination croi-
sée. Selon vous, avons-

n'existe aucune évidence
de colonisation croisde.

pitaliére du Pseudomonas

comme méthode préventive?

la contamination entre fibro-kystiques.

A notre clinique,
nous n'isolons jamais les
patients fibro-kystiques,
méme ceux qui développent
une résistance a la bac-
térie. Sans évidence,
nous ne jugeons pas adé-
guat d'imposer ce stress
au malade.

B Face 4 une nouvelle
souche de la bactérie,
l'isolement ne serait-il
pas approprié ?

Lorsque le Pseudo-
monas cepacia est appa-
ru, 1’'équipe de Cleve-
land a décidé d'isoler
les sujets colonisés sur
un étage. Elle a remar-
qué une diminution de

LA CONTAMINATION

LES

FAITS?

Diplomé de 1‘Université Laval, le docteur Marcotte est pneumol o—
gue a 1’'Hopital Sainte-Justine de Montréal depuis novembre 1986&. 11 a

gracieusement accepté de répondre A quelques—unes de nos questions sur

1l'incidence de la colo-
nisation au cepacia,
mais les résultats ne
sont pas concluants. La
diminution peut en effet
étre attribude au haut
taux de mortalité des
patients infectés par
cette bactérie, ce qui
fait diminuer 1'inciden-
ce. Un autre argument a
aussi été soulevé par
les médecins de Toronto;
ils ont parlé d'une fa-
mille dont un membre
colonisé par le Pseudo-
monas cepacia a cohabité
pendant deux ans avec
des adultes f.-k. sans
les contaminer. Nous

SUITE PAGE SUIVANTE
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QUELS SONT LES FAITS?

considérons donc qu'il
n'y pas d'indications
majeures qui démontrent
la nécessité d'isoler les
patients, on pourrait ce-
pendant changer d'idée si
on voit apparaltre un
nombre éleveé de patients
infectés.

B Je crois qu'au point
de vue de l'hospitalisa-
tion, votre position est
claire. Toutefois, cer-
tains adultes f.-k hési-
tent 34 se rencontrer.
Est-ce qu'on peut &tre
contaminé par de simples
contacts sociaux?

Le Pseudomonas est
présent dans 1'environ-
nement quotidien. Méme
si les adultes f.-K.
n'ont pas de contacts
sociaux avec d'autres
fibro-kystiques, & un mo-
ment ou I'autre de leur
vie, i1ls seront coloni-
sés. Pour des raisons
inconnues spécifiques a
la maladie, la bactérie a
tendance & rester dans
les voies respiratoires
sans causer de problémes.
Ce n'est que lorsque la

bactérie devient virale
gque 1'infection survient.
L'attitude générale nord-
amdricaine est donc d'é-
viter l'isolement du pa-
tient sous toutes ses

formes.

B M'a-t-on parlé avec
justesse de l'utilisation
d'une autre bactérie pour
combattre 1'infection due
aux Pseudomonas ?

Pas tout a fait.
Lorsque 1'on est en face
d'une infection bacté-
rienne, plus on agit
rapidement et agres-
sivement avec les anti-
biotiques, plus les ré-
sultats sont bons. Mal-
heureusement, les bacté-
ries développent des ré-
sistances et persistent.
On arréte donc les anti=-
biotiques. Ce gqui provo-
que une augmentation du
nombre de bactéries non
résistantes et la mort
naturelle des bactéries
résistantes aprés un
certain temps. Ensuite,
on attague avec les anti-
biotiques devenus plus
efficaces. On arréte
donc les antibiotiques
pour permettre une sélec-
tion naturelle de la flo-
re bactérienne des voies
respiratoires.

B On a développé un
nouvel antibiotique, la
ciprofloxacine. Sommes-
nous en face d'une dro-
gue miracle?

Non, la ciprofloxa-
cine fait partie d'une
nouvelle génération
d’'antibiotiques, les
bactéries n'ont pas
encore développé de ré-
sistance. Eventuelle-
ment, on prévoit que les
résistances apparaf-
tront.

B Avant de vous quit-
ter, j'aimerais que vous
nous conseilliez des mé-
thodes préventives con-
tre la colonisation.

Tout ce que je peux
conseiller, c'est 1'hy-
giéne de base. La bac-
térie est partout, il
faut laver les apparelils
(masgues, nébulisateurs,
tubulures, etc.) et les
changer lorsqu'’'ils sont
usés. Lors d'infections
virales, on peut éviter
de rencontrer d'autres
fibro-kystiques ou bien
porter un masque. Nous
ne pouvons que suivre
les simples lois de
l'hygiéne, 11 n'y a pas
de recette miracle.]

=

—GONMUNIGAT

JUIN 1989,NO.9

par Jean-Yves ROUSSEL
Président du Groupe des adultes
mucoviscidosiques de L'AFLM
FRANCE

E——

1 faut commencer par lee
présentations d'usage. Mon
nom est indiqué en référen-
ce. Je suis membre du
groupe des adultes f.-k.
frangais en tant que
président, et suis fier de pouvoir
m'exprimer ainsi dans cette rubrique
Franco-québécoise. ' J'ai trente ans, je
suis marié et pére d'un petit gargon de
deux ans. Je travaille depuis 10 ans
dans une ingénierie en automatismes et
informatique.

B voila pour les présentations. Je
vais maintenant vous expliquer le titre
de ce modeste article.

B De par mon métier, je fus conduit
en 1980 vers l'informatique pour mener
4 bien ma téiche. Un jour, mon chef
vint me voir en disant: "J-Y { Tu vois
le carton marqué 1IBM dessus ?" Moi:
"Ooui !1?" ... Voila, les présentations
étaient faites. Maintenant je peux
dire que la machine sur laquelle je
frappe cet article ne me fait plus
peur. Attendez ! Je la regarde de
coté ... Non elle ne me fait pas peur.

B Depuis tout ce temps, j'ai pu me
faire une bonne opinion sur le sujet :
il faut user, bien user, mais ne pas
abuser ...

B Je pense (et oui, encore un) que ma
mission au sein de notre communauté est
Justement de bien TOUT user en la
matiére. Je pourrais exposer ici mes
modestes connaissances, ainsi que le
chemin parcouru pour y parvenir. Mais
Je ne pense pas que cela puisse vous
intéresser.
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B De tous les sujets qui méritent un
traitement informatique, il y en a un
qui le mérite plus que les autres :

LA COMMUNTICATTION.

B La communication de nos jours,
c'est le nerf de la guerre de toute
entreprise quelle qu'elle soit et quel
que =o0it son but.

B Voici, i1 y a 6 mois, je rencon-
trais Gérard PROVOST un cadre de la
société IBM (Hic !) qui m'exposait une
de ses réalisations. Il a participé a
l'organisation sur le plan internatio=-
nal d'un réseau télématique 4 1l'usage
des scientifiques universitaires.

LE RESEAU E.A.R.N.: European
Academic
Research
Network

B Ses objectifs sont :

* d'assurer une communication
simple, pratique et peu coGteuse
(environ 0.19 Fr/ minute quel que soit
l'endroit au monde !) entre tous les
médecins et chercheurs régionaux qui de
plus, grace aussi au réseau BITNET
(Américain) et au réseau NETNORTH
(Canadien) peuvent dialoguer avec plus
de 1200 universités dans le monde.

* permettre 1'accés rapide aux
informations d'intérét général ou
diverses , équipes, recherches en
cours, etc.; et, par 1l'application
FORUM, permettre la réalisation de
"Conférences électroniques régionales,
nationales et internationales".
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SUITE autres, etc., etc. Je m'arréte la, car
la liste est longue et mon temps ne
b - (] s'allonge pas, lui.
BRANCHE TOl _‘: B Il serait bien entendu merveilleux
de pouvoir profiter & fond de ces ,
[ Depuis la découverte de ce petit outils informatiques et télématiques L A U T o N o I
miracle de la télématique, je me suis pour nous rapprocher un peu plus.
équipé d'un modem (appareil qui, B Je suis de tout coeur attaché 4 la
placé dans un micro-ordinateur et réalisation de ce projet qui, Jje le
relié A& notre réseau téléphonique crois, trouvera et trouve déja un écho
minitel, permet 1'accés entre autres, favorable dans 1'IACFA. Ceci fut, il y
au réseau EARN). Je peux ainsi recevoir a quelgue temps, l'entrée en matiére de
lex sexiages da ot rox Corvempmianta | letire ay puress de 1'TIGTA pou 7 e 505 O SR M OO PrOPCROAEL B RS RS Lo
en FRANCE et 4 1'ETRANGER. Je tiens & invogquer la représentation de 1la EUT LIEU LE 21 AVRIL 1989 A MONTREAL
la disposition de toute personne France. °
intéressée, la liste des universitées
CES DEUX EXPOSES TRAITENT DE L‘AUTONOMIE CHEZ L'ADULTE F.-K..
g:gfmtiir z‘gzgzct équ;u 5‘;::3’?“ uﬁﬁ gmr‘?ecme ry "‘;‘: c:;::"“":ﬁ';e igteb;gg; LE PREMIER TRAITE DE FACON SUBJECTIVE DE L‘AUTONOMIE ET DES
fois choisi le point de chute, il en voie pour s; rejoindre' FALGEE DRES. ENTRAVES POSSIBLES. LE DEUXIEME FAIT LE POINT DE 5 ANNEES D‘AC-
- codtera environ 50 Fr/mois pour:’ouvrir Et peut-étre n'est-il ’pas insensé de EéVITE VISANZELASU.;:U:%ECTE&’;E?;;S:E\I(gimi}gs msgugggg MRED, B
une boite aux lettres dans le serveur penser que le début de cette réunion se MITE PROVINCI -
local. trouve dans ce document et A& |
B Nous avons beaucoup de chance en 1l'initiative du groupe Québécois.
France d'avoir le réseau Minitel, car B Il ne m'était pas pensable, de ne LES ADULTES FIBRO-KYSTIQUES
il nous permet de faire une quantité de pas saluer ici, par 1l'occasion qui
choses faramineuses: renseignements m'était offerte, l'action du Comité
divers et officiels, consultation des Provincial des Adultes Fibro-Kystiques, ET L’AUTONOM'E:
réglements et des lois, guides divers, ainsi que celle de leur conseiller
guichet de bangues (mais sans la belle Laval de Launiére.
guichetiére !), JEUX, liaisons ROSES Voila qui est fait. Z Z ~ -
(pour trouver une copine ou un copain), B Merci encore et branche-toi bien U N E R E A LI E A B AT ‘ R
réseaux télématiques scientifiques et sur le réseau F.-K. ... ; 1
A S T SRS e T o e '
REDACT'ON : :_ _________________________________ : _ par Christian AUCLAIR
= |' : ,' ,' Etudiant en Lettres
: = = o o Montréal
[“ 4y "2 70, Y R TN .\\1'; : : LA SANTE DE : :
# |
REDACTEUR EN CHEF *“;“ : E VOTRE DOCUMENT D’ INFORMATION E E e voudrais d'abord remercier les organisateurs, le Dr Jeanneret en
e [ o l'occurence, de me donner la parole dans le cadre de 1la journée
Christian Auclair § o= o DEPEND DE : Québécoise de la fibrose kystique. En effet, les adultes fibro-
! =\";‘; : : : : kystiques ne sont-ils pas des observateurs privilégiés de leur
ASS[STANTS TECHNIQUES u\=§ oo VOTRE PARTICIPATION, T maladie. I1 est difficile d'imaginer les problémes d'un autre
R : P C lorsqu'on ne vit pas dans sa peau. Aussi, en acceptant de venir
‘Laval de Launiére :““:\ P FAITES-NOUS PARTAGER b ici, je veux représenter le droit de parole des adultes fibro-kystiques. Je
Dora Dubé < 7 7 oo o répond au geste posé pour ouvrir la porte au dialogue patient-intervenant,
L L VOS CONNATISSANCES ET i { afin de créer un lieu ol la parole du patient ait sa place; car j'espére que
LU P Lo cette heureuse initiative se poursuivra. Je crois gque ce dialogue sera
CONCEPT[ON TECHNIQUE :“;“;l E :I VOS EXPERIENCES DE VIE i E enrichissant de part et d'autre.
Nancy Lefrangois »<0 I B EN NOUS ECRIVANT. L - SUITE PAGE SUIVANTE |
vy eyl 7 L o
T gatey iy e by Pl s A S S
‘_ﬁfﬁf/‘" n=‘:.\\.:=‘>u:_“_‘f"\z.¢f:_\\_u=4’11 S B2 ettt :__:
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/ ®W J'al rassemblé mes observations et je les ai nourries de discussions ) ( @ Avoir de 1la méthode augmente 1l'efficacité. Pour comperllser le manque
avec des adultes et des parents d'enfants fibro-kystiques. - Ces réflexions d'énergie, il faut entreprendre une bonne gestion de cette énergie. Quelqu'un
sont personnelles, je vous les offre comme un exemple des préoccupations d'un pourrait se demander de quelle maniére une bonne gérance de soi permettrait de
patient fibro-kystique. Je n'apporte pas de wvérité, je veux porter votre pallier a4 ce mangque d'énergie, pour finalement commettre une phrase du genre:
attention sur certains petits détails qui, mis ensembles, peuvent devenir "si cette @énergie mangue, elle mangue un point c'est tout. Il faut faire
énormes. Je veux vous faire réfléchir sur un sujet qui est laissé dans 1'om- autre chose".
bre: 1 'autonomie. Vous allez dire qu'au contraire on en parle, dire que .
c'est le but méme des soins médicaux et de la recherche. Vous direz aussi B Une personne handicapée est comme un hépital. Elle manque d'énergie,
qu'a partir du moment o0 les soins permettent a 1'adulte fibro-kystique de comme il manque de fonds. Transformer les hfpitaux en garderies ne résoudra
vivre normalement, l'autonomie est relativement atteinte. pas le probléme. Il faut compenser par un budget énergique; on détermine les

priorités et on sabre dans les dépenses.
B Cette vision est trop réductrice, elle ne représente qu'une partie de la

problématique de 1'autonomie. L'autonomie est aussi un phénoméne psycholo- B Prenons l'exemple du travail universitaire. Au cours de la session, la
gique. Comment 1l'enfant, l'adolescent et l'adulte se sentent-ils dans la peau | fatigue s'accumule, il s'en suit qu'avec cette fatigue, on constate une plus
d'un malade chronique? Comment les parents réagissent-ils face & celui-ci ? grande difficulté & se concentrer. Il faut donc plus de temps pour réaliser
Il y a plusieurs problémes qui se posent dont les solutions ne sont pas un travail 4 la fin d'une session gu'au début. Comme c'est 4 la fin de la
évidentes. De plus en plus d'adultes fibro-kystiques voient le jour, 1'auto- session qu'il y a plus de travail & abattre, la bonne stratégie serait donc de
nomie est donc un théme important. La nouvelle génération d'adultes fibro- se mettre en branle dés le début de la session afin de profiter de sa relative
kystiques vivra dans un univers différent de la mienne. On pourra parler de acalmie. Il faudra aussi prévoir les répercussions de la fatigue en établis-
nouvelle génération lorsqu'on aura trouvé des solutions aux problémes que je sant son agenda.
soulave.
B En planifiant mieux ses activités, on évite le gaspillage d'énergie et

@ Bon, l'autonomie, gqu'est-ce que c'est? On pourrait en discuter cela permet de mieux connaftre ou de reconnaitre ses propres limites. 8Si vous
longtemps, peut-étre méme se disputer. Il y a toujours un certain niveau de me permettez un jeu de mot, Jje dirai gque je parle par "“inexpérience". En
dépendance que ce soit face a4 son conjoint, au patron ou 4 son banquier, etc. effet, j'ai un tempérament de bohéme. Structure, méthode de travail ou régu-
Le Petit Robert définit 1'autonomie comme le "droit pour 1'individu de déter- larité, ce sont des idées qui n'ont pas tellement rapport avec moi.
miner librement les régles auxquelles il se soumet". C'est trop abstrait.
Aussi mettons-nous d'accord pour dire qu'étre autonome s'est s'organiser pour B Au CEGEP*, je parvenais & répondre aux exigences des cours mglgré ma
découvrir ses besoins et de poser les gestes responsables, afin d'y répondre. totale anarchie, cela

méme si je m'adonnais
a4 des activités para-
scolaires. Le jeu
d'échecs et 1l'escrime
m'occupaient plus que
mes cours. Pourtant &
l'université, mes ha-
bitudes de travail
-- ne pas confondre
habitude et méthode--
mes habitudes de tra-
vail donc, ne conve-
naient plus du tout.
J'eus beau laisser
tomber l'escrime et
les échecs, je n'ar-
rivais plus 4 accom-

B Ce n'est pas nécessairement en définissant 1'autonomie qgue nous trouve-
rons les moyens d'y parvenir. Essayons plutét d'en découvrir les obstacles.

B D'abord quels sont les problémes physiologiques gque vivent les fibro-
kystiques. Il serait trop long et inutile de les énumérer, vous les connais-
sez. Par contre, je ne crois pas me tromper en résumant la situation comme
suit: la personne fibro-kystique mangue d'énergie pour accomplir les mémes
taches qu'une personne normale. Ne pas pouvoir accomplir les mémes tAches gue
n'importe qui, ou du moins, dans les mémes délais et de la méme fagon est une
des réalités qu'il faut accepter. Se donner 1'illusion d'@tre normal n'est
possible qu'un temps seulement, ceci aboutit vraisemblablement A une crise
(une infection, une hospitalisation, etc.); évidemment moins la tAche est
réaliste plus la crise est grave. Plusieurs petites crises peuvent aboutir a
une plus grosse dont les conséquences sont 4 redouter {abattement, pneumonie,
etc.).

B Pour éviter les crises et la désillusion, il faut étre réaliste face &
ses possibilités. Il faut donner le maximum de soi, c'est ainsi que les bar-
riéres le i i ! F

res se vent, ainsi on va de 1'avant SUITE PAGE SUIVANTE
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ffﬁlir les taches que 1l'on me demandait. Pourquoi ne parvenais-je plus a h a B Ensuite, comment les parents pergoivent-ils leur enfant malade, comment )
fonctionner? réagissent-ils? La fibrose kystique est pergue comme une maladie infantile,
alors qu'il s'agit d'une maladie chronique. Si les chances que 1'enfant

@ Evidemment la charge de travail était plus grande, les profs plus devienne adulte sont plus ou moins minces, elles existent tout de méme. Il ne
sévéres, j'étais aussi plus exigeant envers moi-méme. Mais cela n'explique faut pas faire comme si elles n'existaient pas, il faut y croire, sinon il y a
pas tout. Une part de mes difficultés était justement imputable a 1a facon de lourdes répercussions psychologiques. Que se passe-t-il si c'est 1le cas ?
dont j'avais terminé mes études collégiales. Je les avais menées i terme, Les parents transforme l'éternelle é&quation: "vieillir = mourir" en "devenir
mais en catastrophe. A la derniére session, j'avais accumulé le travail, ce adulte = mourir". Aussi la notion de futur est totalement occultée; dans
qui me donna un rush de fin de session kamikase. A partir de la mi-session, cette optique-la, 1'enfant est pergu comme un enfant qui ne peut pas devenir
je me suis mis & accumuler les nuits blanches; pour terminer en beauté, je ne adulte. Il aura beau grandir et vieillir, dans la téte de ses parents, il
dormais que 3 heures par nuit. J'étais crevé au point de voir bouger les restera un enfant. En oubliant tout espoir que celui-ci ait un futur; les
objets immobiles, les lignes droites et les murs dansaient devant moi. Je parents condamnent le fibro-kystique & étre un enfant i perpétuité.
n'ai jamais vraiment récupéré de la fatigue ainsi accumulée. :

B Lors de ma derniére visite en clinique, j'ai encore vu un patient f.-k.

@ Un agenda bien rempli, un emploi du temps bien défini et une bonne mé- accompagné de sa mere, alors gqu'il avait passé l1'Age ol 1'on prend son enfant
thode de travail ne permettent pas d'accomplir les travaux d'Hercules, cepen- par la main pour aller voir le docteur. Elle voulait parler au médecin de son
dant cela permet de mieux profiter de son énergie et d'avoir une vie bien rem- fils, malgré qu'il soit en 4ge de juger la situation dans laquelle il se trou-
plie. Un autre avantage est que 1'on se donne ainsi des outils qui permettent ve, ce qui est pourtant le droit de tout adulte. J'y vois un mangue de
de bien évaluer nos capacités et donc, de se donner des buts raisonnables. confiance en son fils. Prisonnier de cette image d'enfant & perpétuité, on ne

donne pas 4 l'adolescent les responsabilités qui lui incombent graduellement.

B Je suis présentement en année sabbatique, afin de me doter d'une bonne I1 n'a pas la chance de faire ses preuves, aussi n'acquiert-il aucune
méthode de travail et de mieux structurer mes activités. Autrement dit, j'es- crédibilité. ‘
saie de dompter 1'anarchiste que je suis ! Mais la résistance au changement |
est forte. A croire que mon désordre soit génétique; j'ai peut-&tre du sang B Les parents se sentent coupables d'avoir denné un tel sort & leur
bohémien. Toujours est-il gu'on ne change pas de caractére du jour au lende- enfant. En discutant avec certains parents, j'ai pu voir la force de cette
main, c'est pourquoi j'en suis venu 4 la conclusion qu'il pourrait é&tre profi- culpabilité; ils vivent dans la crainte de se faire reprocher par leur enfant
table d'enligner to&t l'enfant fibro-kystique sur la voie de la méthode. Ce d'avoir ruiné leur vie. J'étais stupéfié. En gquoi seraient-ils coupables de
mouvement n'est pas naturel, ainsi on évitera possiblement gqu'il prenne de leurs génes et du hasard. Par contre, imaginez les répercussions de cette
mauvaises habitudes. La méthode, c'est déjd un premier élément de la prise en culpabilite. Ils ont 1'impression qu'ils doivent expier cette faute commise
charge de soi, un premier pas vers l'autonomie. Il s'agit d'apprendre & 1'en- envers l'enfant. Comme le tort n'est jamais réparé, la culpabilité demeure.
fant 4 vivre en mettant le plus d'atouts de son cété. Elle pousse donc les parents & surprotéger 1l'enfant.

B Cette idée d'entrevoir 1'autonomie des 1'éducation de 1'enfant m'a amené ; B Les enfants comprennent vite le pouvoir gqu'ils ont sur les parents et
a4 m'interroger sur la relation & trois gqu'est la relation parent-enfant- ils savent en profiter. Il est plus facile d'avoir une dispense que de suivre
maladie. Arrétons-nous un instant, sur ces relations pour voir les répercus- les cours d'éducation physique. Avec un peu d'expérience, un travail gque 1l'on
sions psychologigues qu'elles peuvent avoir. n'a pas le godt de faire peut &tre évité sans trop de problémes. Pourtant ce

n'est pas la bonne solution. Qui aime bien chAtie bien. Les parents doivent

@ D'abord comment l'enfant pergoit-il la maladie? Comment se sent-il dans garder un regard critique face i l'enfant. Lorsque l'enfant est confronté &
sa peau? L'enfant est faible, maigre, chétif, etc. TOt ou tard, il se compa- quelque difficulté, il faut 1l'appuyer et non le décharger d'une tache dont il
rera aux autres et le résultat peut étre assez difficile 4 digérer. Surtout 4 pourrait tirer parti. La passivité appelle 3 la passivité. Il faut éviter de
1'adolescence ot les différences se font le plus sentir. Il aura une assez tomber sur wune telle pente; elle est glissante. Pour une personne fibro-
mauvaise opinion de lui-méme et il pourra rejeter son corps. I1 en résulte- kystique, l'inactivité, c'est la mort 4 moyen terme; l'activité, c'est la vie
rait aussi un laisser-aller 1'aménant dans une période assez n..re ot le d long terme.
fatalisme s'installerait et déboucherait sur un mangue de motivation chroni-
que. Avant de chercher 4 devenir autonome, 1'adolescent cherche d'abord un B En surprotégeant 1'enfant, les parents coupent celui-ci de la réalité.
sens 4 sa vie. L'acceptation de la maladie, 1'acceptation de soi, ce n'est Certains thémes comme la mort, l'amour et l'avenir sont tabous. Une mére
pas simple, il y a du travail a4 faire &4 ce sujet. avouait lors d'une réunion gqu'elle cachait certaines choses 4 ses enfants.

Lorsqu'une émission ou un film traitant de la fibrose-kystique est télévisé, !
VANT
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elle ne laisse pas les enfants le voir. Elle 1'enregistre sur bande N\ (ffardeau des problémes que les autres nous créent 4 cause qu'ils acceptent mal
magnétoscopique, afin de leur "épargner" les parties qu'elle juge NOTRE maladie.

inacceptables. Cette mére serait sQrement trés surprise de voir la déception

de ses enfants s'ils voyaient ces choses gqu'elle leur cache. Il s'agit B Vous trouvez peut-étre gue je brosse un tableau sombre. Jg ne prétends
d'informations qu'ils possédent peut-&tre depuis longtemps et qu'ils jugent pas qu'il s'agisse de la réalité de tous les flbro-gystiques, mgls an Spectre
barales qui plane sur eux. La source des problémes de la fibrose Kkystique n'est pas

uniquement génétique. Tout le contexte psychosocial influence énormément les
protagonistes: parents et malades eux-mémes. Le travail des intervenants doit
se diriger vers ces deux volets de la clientéle. Les parents ont une influen-
ce quasi-divine sur les enfants, il faut donc aider ces Dieux-victimes &
éviter les piéges dévastateurs, sans tomber soi-méme dans ces piéges. Car les
parents sont, si je puis dire, les " premidres " victimes de la maladie de
leur enfant; leur identité de parents est ébranlée avant méme que l'enfant ait
conscience de son existence et surtout avant qu'il puisse réagir au trouble
gue les parents peuvent vivre.

B La censure est-elle saine ? Je ne crois pas. Il est important de voir
la réalité en face. Il est insécurisant de savoir que l'on vous cache quelque
chose. T&t ou tard chacun est confronté 3 la réalité. La censure ne résout
pas le probléme et ne donne aucun moyen de le résoudre. Elle ne fait que
développer la crainte de la réalité. Elle jette un voile de mystére qui glace
le sang.

B Enfermer 1l'enfant dans une cage, aussi douillette soit-elle, le rend
vulnérable. Le surprotéger, c'est nier, voire étouffer ses chances d'autono- -
mie. Le but -- éviter des douleurs a4 1'enfant -- est louable, mais le moyen
d'y parvenir discutable.

Le chemin pour parvenir A& 1l'autonomie est plein d'embdches. On ne
court pas un marathon du jour au lendemain. La préparation doit étre la plus
compléte possible. Elle est de longue haleine, aussi faut-il la rendre agré-
able et voir les bienfaits qu'elle apporte en elle-méme.

B L'adolescent aussi doit jongler avec l'image d'un avenir restreint. Un
penchant aussi naturel que la projection de soi dans 1'avenir est freiné: il
est source de malaise. Le futur n'existe alors qu'a court terme. La personne
fibro-kystique ne vit pas au jour le jour, mais 4 la seconde. Il a de la
difficulté 4 s'intégrer dans la réalité. Mais sans avenir, comment peut-il

B Il faut inciter l'enfant fibro-kystique a4 se prendre en charge acti-
vement. En attaquant le probléme de l'autonomie de front, en lui prodiguant
une bonne préparation, je crois que l'on donne une meilleure chance au coureur

avoir le go@t de vivre cette réalité. Sans motivation aucun projet ne tient. \Lflbro-kystzque.[] 4)
L'adolescence pour le fibro-kystigque peut prendre des allures particuliéres. \ e

L'adolescence est cette période ot 1l'on veut avoir, et les avantages de l'en-

fance, et les avantages de l'adultes. L'adolescent fibro-kystique connatt N— — -
surtout les avantages de l'enfant et le vide, i'inconnu, la peur de 1'Age (" N
adulte.

B Un jour, sans gu'il le veuille, 1'adolescent doit se rendre 4 1'éviden- m i . 2m
ce, i1 est adulte. Sa dépendance lui peése, mais il ne sait pas vraiment ’4“ o m "Ww d“' '
comment aborder la réalité. Il n'a pas de projets, pas de motivation ni le
godt d'avancer. Tout ce qu'il sait, c'est qu'il a devant lui quelgue chose,

comme une grande plaine 3 traverser. Il est totalement démuni. Son monde n'a
pas rempli son réle qui est de l'amener 4 l'Age adulte et de lui donner des k ep}é7z W
outils pour vivre en sociéta.

@ Il faut vivre avec notre réalité et composer avec elle. L'acceptation
i s
2 de la Communaute ewropéenne.
serait-ce qu'en acceptant eux-méme la maladie de leur rejeton. Déja qu'il éé?

B Loin de donner les moyens de pallier 3 ses faiblesses, on berce 1'enfant
de la maladie est une affaire personnelle; par contre, les gens qui entourent
n'est pas facile d'accepter sa propre maladie, s'il faut en plus porter le ‘%§b€$33

d'illusions,on le couve dans de la ouate, et surtout, on accepte son inacti- m m m o ’ s
vité. Les mauvaises habitudes sont comme le chiendent: indestructibles. WM‘W
le fibro-kystique peuvent aider celui-ci A faciliter cette acceptation, ne
\ SUITE PAGE SUIVANTE 4/ kk 4)
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UN OUTIL AU SERVICE
DE L'AUTONOMIE

par Laval DE LAUNIERE
Consultant en Orientation
Montréal

vant de nous entretenir des grands défis gue doit relever le Comité
provincial des adultes fibro-kystiques (CPAFK) en vue d'assurer
l'autonomie de ses membres, attardons-nous quelques instants aux forces
conjoncturelles gqui ont permis sa création et le début de son
épanouissement.

ORIGINES

B Avec du recul, Sylvie Lefevre est, dirions-nous, la toute premiére
adulte fibro-kystique & avoir exercé une influence marquante sur nous et sur
la création du CPAFK.

B C'est au moment od débutait notre initiation & la fibrose kystique que
nous avons été mis en contact avec Sylvie Lefévre par le biais d'une interview
qu'elle accordait en 80 dans le cadre de l'émission de télévision Femmes
d'aujourd 'hui.

@ Le visionnement répété de la bande vidéo, pour des fins pédagogiques,
nous a permis d'apprécier le personnage, d'en comprendre la complexité et
surtout, de saisir comment il peut étre difficile de structurer et d'organiser
son expérience de la maladie dans un contexte d'isolement, c'est-a-dire en
1'absence de modéles et de support. Il faut comprendre qu'a l'épogue Sylvie
était une des rares personnes atteintes de fibrose kystique A avoir atteint un
4ge =i avancé. Du haut de ses 27 ans, elle faisait office, pourrions-nous
dire, de pionniére.

B Tout en nous familiarisant avec le personnage et le contenu de son
message, notre compréhension de la fibrose kystique s'articulait grace & nos
contacts professionnels avec les intervenants, les adolescents et les adultes
f.-k. de la clinique de fibrose kystigue de 1'Hépital Sainte-Justine.
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(,, B La rencontre de Marc Fortin en tant gu'adulte fibro-kystique est un au- i\

tre édvénement important qui a margué notre pratique professionnelle et conduit
4 la création du CPAFK. Marc Fortin nous fascinait par son audace, sa déter-
mination et le caractére réservé de son personnage. Nous avons vite pressenti
chez lui des capacités de leadership.

] Nos longues conversations avec Marc ont permis d'asseoir un premier
projet, A& savoir la production d'un document audio-visuel destiné & faire
connaitre la maladie. Une fois la faisabilité du projet évaluée, 1l'équipe de
production composée de Marc Fortin, Nancy Lefrangois, Dora Dubé, Serge
Benjamin, Lise Tardif et Mario Gagné optait pour son abandon en faveur de la
mise sur pied d'un comité d'adultes fibro-kystiques. En terme d'aide a
apporter.,aux adultes fibro-kystiques du Québec, le regroupement des adultes
f.-k. du Québec offrait de meilleures perspectives d'avenir.

B Encouragé par le succeés de sa démarche visant 3 recenser les adultes
f.-k. du Québec, il n'en fallait pas plus pour gque le groupe se donne un nom,
Comité provincial provisoire des adultes fibro-kystiques, et se lance dans la
production d'un premier numéro du document d'information SANTE VOUS BIEN.

@ L'importance que le groupe accordait au fait gque les adultes f.-k. du
Québec s'identifient A& l'organisation et, surtout, 1lui conférent un réle 3
caractére social plutdt que médical a motivé ses démarches en vue de |l'implan-
tation du CPAFK en dehors du réseau hospitalier, plus spécifiquement de
1'Hopital Ste-Justine, d'ol provenaient les six membres du groupe.

B Historiquement, les débuts du CPAFK coincident avec les premieres démar-
ches du docteur Lasalle, visant le +transfert des adultes f.-k. de 1'Hépital
Ste-Justine wvers 1'H&tel-Dieu de Montréal et 1l'achat du "629 Prince-Arthur
Ouest" -- vaste résidence située 4 proximité de 1'Hotel-Dieu de Montréal et du
Centre hospitalier thoracique de Montreéal.

B Tout en réglant le probléme de 1l'emplacement, 1l'installation du Comité
provincial provisoire des adultes f.-k. au "629 Prince-Arthur Ouest" aidait &
confirmer le statut particulier de l'organisation et permettait d'offrir toute
une gamme de services 3 ses membres.

B Alors que le docteur Roger Lasalle trouvait recevable 1'idée d'une
organisation autonome ou distincte de 1'Association québécoise de la fibrose
kystique, les administrateurs de cet organisme guestionnaient le concept. On
s'expliquait mal que le groupe se donne un identité juridique distincte et
cherche 34 s'implanter en dehors de 1'enceinte de 1'Association guébécoise de
la fibrose kystigque, d'autant plus que le Comité provincial provisoire des
adultes f.-k. demandait leur appui financier.

B Dans l'optigue ol 1l'un des grands objectifs du Comité est de promouvoir
ses membres, il semblait inconséquent de se souder a une

1 'autonomie de S ePirmer SEf

structure organisationnelle composée majoritairement de parents.

\

SUITE PAGE SUIVANTE
_/




P -

DOSSIER——————

-23

UN OUTIL AU SERVICE DE L’AUTONOMIE

(ﬁidentité dans une organisation de parents solidement ancrée dans ses objectifsgﬂ\

de levée de fonds constituait, pour le CPAFK, une entreprise irréalisable.

B C'est 34 la fin de l'année 86 que 1'Association québécoise de la fibrose
kystique et 1le Comité provincial provisoire des adultes fibro-kystiques en
sont venus 4 une entente.

rés de la reconnaissance du groupe, les mem-
- bres du Comité se sont donné comme objectif de
& démocratiser l'organisation. C'est dans cette
J

) B Libérés des pressions financiéres et assu-

perspective que furent organisées les premiée-
res élections dans les différentes régions du

EJ Québec. En avril 87, douze adultes fibro-
‘?// kystiques élus devenaient les administrateurs
du CPAFK. .

@ Au terme d'un premier mandat de deux ans,
le CPAFK peut s'enorgueillir d'avoir franchi
des étapes importantes sur 1le plan de 1'édi-
fication de sa crédibilité. De plus en plus,
il s'impose comme une ressource importante
. pour les adultes fibro-kystiques du Québec.
Plus que jamais, on s'y référe pour avoir de
l'information ou pour y trouver un support.

DEFIS A RELEVER

B Certes, le CPAFK a 1le wvent dans les
voiles. Cependant, il ne faut pas croire que
sa survie soit assurée. Plusieurs défis
\ restent 4 relever. Parmi eux, certains nous

apparaissent prioritaires:

& 4° | AUTONOMIE STRUCTURELLE

LaUtonomle* une peur... B Le premier defi -- sans doute le plus
important-- est de maintenir 1le statut parti-
culier qui le distingue de 1'Association gquébécoise de la fibrose kystique et
de la Fondation canadienne de la fibrose kystique.

B Comme vous le savez sans doute, la Fondation canadienne de la fibrose
kystique, par le biais de son Comité de qualité de vie, vient de mettre =ur
pied un Comité national d'adultes fibro-kystiques. Ce Comité, composé de 5
adultes fibro-kystiques, d'un médecin, d'une infirmiére et d'une administra-
trice de la Fondation, a des visées nationales et nous craignons qu'elles

~
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] I1 faut éviter que 1le CPAFK s'imbrique dans une superstructure orga-
nisationnelle qui, t&t ou tard, réduirait son autonomie fonctionnelle. 1I1
faut s'émanciper d'un mode de fonctionnement de type bureaucratique ot, trop
souvent, la structure prend une valeur démesurée par rapport au contenu.

B Les particularités qui définissent les adultes f.-k. en tant que groupe,
commandent une approche organisationnelle centrée sur 1'individu. Lorsqu'on
travaille avec une clientéle atteinte d'une maladie chronique, le temps et
l'énergie n'ont pas la méme valeur. Par conséquent, il faut opter pour un
mode de gestion qui réduit au minimum les intermédiaires et facilitent les
rapports directs entre les membres et 1l'organisation.

B Si, au niveau canadien, le Oou un tremplin vers l’avenir
CPAFK doit se faire le défenseur
d'une fagon de "faire et de
voir", il lui faut également
conserver son statut particulier
par rapport a 1 'Association
québécoise de la fibrose
kystique.

B Le travail exceptionnel
qu'accomplissent les permanents
et les bénévoles de 1'Association
québécoise de la fibrose kystique
fait 1'objet de la reconnaissance
de tous les adultes f.-k. que
nous cdtoyonse. Comment ne pas
s'associer A cette volonté com-
mune d'enrayer la maladie?

B Cependant, comme toute jeu-
ne organisation, le CPAFK a be-
soin, pour développer une réfle-
#ion autonome et s'épanouir, d'un
contexte psycho-social ol il peut
affirmer son individualité et définir librement les limites de son action.

B Pour offrir ce gqu'il a de meilleur, le CPAFK doit pouvoir se retrouver
devant 1'Association québécoise de la fibrose kystigque comme un partenaire.
Reconnaftre le caractére distinct du CPAFK, c'est voir que son action est une
contribution & 1'espérance de vie tout aussi importante que la recherche.

QUALITE DE L' INFORMATION

[ ] Nous avons la profonde conviction gque 1la qualité de vie d'un individu
est étroitement liée 4 la qualité de l'information gqu'il traite. Dans cette
perspective, on comprend que le document d'information SANTE VOUS BIEN occupe

\ SUITE PAGE SUIVANTE J
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frﬁme place prépondérante parmi les activités du Comité provincial des adultes ‘\ fyl- La production d'un document 4d'informations conjoint France-Québec;

fibro-kystiques.
2- La participation & un échange franco-québécois de trois adultes muco-

B Plus qu'un simple document 4d'information, SANTE VOUS BIEN représente le viscidosiques frangais et de trois adultes fibro-kystiques québécois;
symbole des wvaleurs véhiculées au sein de 1l'organisation. Autant dans sa
forme que dans son contenu, il traduit cette wvolonté de favoriser chez les 3- L'acceés gratuit, & partir de notre terminal, au service international de
adultes fibro-kystigques 1'expression de leur autonomie, de leur liberté et de messageries EARN (European, Academic, Research, Network).
leur créativite.

@ SANTE VOUS BIEN informe, instruit, éduque. Il propose des modéles de PUBLICITE
conduite qui cherchent a responsabiliser 1'adulte fibro-kystigue par rapport &
la maladie et la vie en général. Le message qu'il véhicule pourrait s'énoncer B Nous ne sommes pas sans savoir que les préjugés conditionnent largement
comme suit: Ne vous demandez pas seulement ce que les autres peuvent faire les rapports que les gens ont entre eux, voire méme, les rapports gu'un
pour vous, mais également ce gque vous pouvez faire pour vous-mémes et pour individu entretient avec lui-méme.

ceux et celles gui grandissent derriére vous.
[ ] Au cours de la derniére-décennie, nous avons tous été témoins des. ef-

B SANTE VOUS BIEN est 1'expression vivante de 1'autonomie du CPAFK. Non forts considérables consentis par nos gouvernements et diverses organisations
seulement les membres du Comité doivent-ils wvoir 3 son plein épanouissement, privées, afin de permettre aux personnes atteintes d'un handicap physique de
r ils doivent en faire un instrument indispensable entre les mains des inter- sortir de l'ombre et de prendre part 4 la vie collective.
venants, c'est-d-dire tous ceux et celles qui travaillent auprés des personnes
atteintes de fibrose kystique, parents inclus. B La récente émergence d'une clientéle adulte atteinte de fibrose kystigue

explique sans doute qu'il existe peu, ou trés peu, de préjugés 4 l'endroit de

ASSOC[AT[ON AVEC LES ADULTES F_K ce groupe. A 1'heure actuelle, nous remarquons que paradoxalement les person-

nes atteintes de fibrose kystique profitent de cette situation particuliére.

DES AUTRES PAYS FRANCOPHONES Lorsque l'adulte fibro-kystique se présente devant un étranger ou un emplo-

yeur, il a la liberté de livrer l'information gu’'il désire sur la maladie en

@ La survalorisation de 1'anglais comme langue scientifique et comme fonction des objectifs qu'il poursuit.
langue des communications laisse présager un recul important sur le plan de la
production d'écrits frangais 4 caractére scientifique et une dépendance accrue B Le CPAFK doit veiller & la qualité de vie de ses membres; ‘aussi lui
4 l'endroit des pays anglophones en matigre d'information. incombe-t-il de wvérifier ce que retiennent les personnes atteintes de fibrose
kystique et la population en général des messages véhiculés 3 travers les cam-
B La conjoncture linguistique étant ce qu'elle est, nous trouvons indigué pagnes d'information, et de questionner, s'il y a lieu, ces messages. Il est
que les adultes f.-k. de la Francophonie s'unissent dans un projet commun dont aussi de son ressort d'amener des propositions & 1'Association québécoise de
l'objectif serait de faire circuler 1'expertise francophone en matidre de la fibrose kystique et A la Fondation canadienne de la fibrose kystique.

fibrose kystique.
B Faute de wvigilance, il serait facheux que d'ici guelques années les

B Malgré les minces ressources dont dispose le CPAFK, nous croyons que sa personnes atteintes de fibrose Kkystique aient A composer avec des préjugés
position actuelle sur 1l'échiquier des pays francophones le rend apte & occuper sociaux qui nuisent & leur intégration sociale et fagonnent négativement la
un role de leadership § ce niveau. représentation qu'ils ont d'eux-mémes.

B En s'associant avec les adultes f.-k. des autres pays francophones, le ~
CPAFK fait, & notre avis, un pas important dans la bonne direction; il s'ou- (j()Pq(;[leESI()Pq

vre sur le monde, élargit ses vues, stimule la communication, met en valeur sa

propre expertise et finalement, favorise 1'excellence dans le contexte de la @ A l'heure ol les ressources gouvernementales se font de moins en moins
production d'écrits scientifiques francophones. disponibles, le r8le des intervenants est de promouvoir des mesures dites "al-
) ternatives"” en vue de combler le vide gque laissent nos gouvernements derriére

B Dans l'optigue d'un rapprochement et d'une consolidation des liens avec eux. A travers le CPAFK et les activités du "629 Prince-Arthur Ouest", nous
les adultes f.-k. des autres pays francophones, trois projets sont en voie de ’ proposons 1'instauration d'un réseau d'entraide autogéré par les adultes f.-k.

réalisation, & savoir: SUITE PAGE SUIVANTE
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B En tant que collectivité, les adultes fibro-kystiques ont beaucoup a
offrir. Non seulement, ont-ils les qualités requises pour se donner des servi-
ces, mais également, pour nous assister dans l'action que nous menons tous en
tant qu'intervenants. Encore faut-il que nos décideurs, en 1l'occurence, la
Fondation canadienne de la fibrose kystique, 1'Association québécoise de la
fibrose kystique et le regroupement des directeurs de clinique de fibrose
kystique du Québec, continuent 4 soutenir nos efforts dans l'organisation de
ce précieux projet collectif.

B Dans la mesure ol on y croit et s'y intéresse, nous devons, pour le
moins, favoriser 1'épanouissement d'un concept qui a le mérite de motiver les
adultes fibro-kystiques 4 aller de l'avant pour atteindre un niveau d'autono-
kmie acceptable.[]
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Ont collaboré a la production du présent

document d’information:

L
¥

* Regroupement des adultes mucoviscidosiques
de '’AFLM.

* Comit¢ provincial des adultes fibro-kystiques (*).

* Centre d’orientation professionnelle et d’aide
psychologique du Québec Enr.

(*) Le CPAFK est un organisme & but non lucratif financé par la Fondation canadienne de la fibrose kystique
via I'Association québécoise de la fibrose kystique.
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Chan-tenr

par Yves LACASSE
Etudiant
Montréal

? septesbre 1976,

rends & une audition, afin de réaliser mon réve le

partie d’un choeur d’enfants.

suis prét a donner le maximum.
derniéres notes planer.
retient au fond de

choeur.

a mére ne croyait pas que
mon état de santé me per-
mette d'exercer le chant vu
A/ les longues respirations

g g que cela nécessite. Jamais!
Cela fait 12 ans que je
suivi des
cours de chant et de perfectionnement
vocal & l'école Vincent-D'Indy durant
deux années. Au cours d'une semaine,
je chantais 4 heures avec le choeur, 4
autres heures dans le cadre de mes
cours et ceci dit sans compter les
heures de vocalises et de pratique i la
maison. Quand on s'y appligque et qu'on
Y croit, on oublie vite ces longues
heures de travail. Au début, j'étais
comme les autres, ni meilleur, ni pire,
puis avec beaucoup de travail, j'ai
surpassé plusieurs de mes camarades
pour enfin devenir l'un des meilleurs
solistes du choeur.

‘h Si je me suis énormément amélioré
au point de vue musical, mon état de

£ oarn

journée merveilleuse,

lui le dernier battement,

mais froide... Je me
plus cher: faire

L‘’audition débute; tendu, nerveux, je

Beaucoup plus calme, ému, j’'écoute les

Puis quelques secondes de silence, chacun

pur et cristallin, du

C’est 1la que tout a vraiment commencé ...

santé a suivi la méme tendance.
Pourtant a4 1'S8ge de =six ans, mon pére
était entré en désaccord avec mon
médecin. Il a interrompu, sur-le-
champ, une hospitalisation et fit
cesser tout suivi médical. Aucun
traitement ne m'était plus prescrit; le
chant seul me soutenait.

,h D'ailleurs ce n'est qu'en février
1984, 4 la wveille de mes 15 ans, que
j'ai revu un médecin. Naturellement,
rien n'avait changé, sinon 1'équipe de
la clinique qui avait wvieillie de 8 ans
en 30 secondes. Le docteur Lasalle m'a
hospitalisé pour une vérification et
depuis je ne suis hospitalisé qu'au
besoin. Ma derniére hospitalisation
remonte 4 une année. Je vais bien, je
n'ai pas d'infection, donc pas
d'hospitalisation. C'est dire 4 quel
point le moral est excellent. Si
durant ces huit années, mon é&tat est
demeuré stable, c'est graAce au chant.

SUITE PAGE SUIVANTE
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S UI TE 26 familles tout aussi chaleureuses A ot
qu'accueillantes. X
it 7—F z e, T J\ J'étais 4 l'image de tous les ! 2
Mt 7 : : : enfants, avec toutefois une I .
particularité: l'amour de la musique. o NN A ~_ s
Chaw-ter pounr (Ca sciec J'ai voulu apporter un peu de moi dans ,‘\\ s
un choeur, y unir ma voix, mon coeur et 4 N\
mon Aame; j'ai ajouté ma pierre d la v
J\ Chanter demande beaucoup plus d'air construction d'un bel édifice. Cet
que respirer, il constitue un exercice amour de la musique enger'xdre le godt de
respiratoire des plus efficaces. Le la perfection et suscite le désir de par . Christophe RAFFIN
chant améliore donc la condition g?;;i(:i?er tﬂ exl;:;:antzeuvre (;31:;!;!1;; Secrétaire du Groupe des adultes A
physique, il développe le thorax ek Gt W ik mucoviscidosiques de 1'AFLM #, ) 4
ganfurcs Jex muscies cespledtirem. | WUE saiotmecs dumensur apinie FRANCE o AL 0y ey
agissant sur le diaphragme et le coeur, tratif, dliecteuri agjolnt,dpréfgi;.oz:'a: M ‘
' eur u
Etc;,_;' d.oug n izﬁpzas zt':‘];;gé(:hgzuiai;i E?Z:;‘::ts Ze Monigé:?, "ﬂ?é: 7} ‘adhére au mouvement mungie, celui du jeu, de 1‘imagi-
ga'ir © h leg Char’at.er chez soi est gﬁ-‘l!" Y des scouts de France nation, des parents et du passé:
sutf?:safxt?ram;s attention, avec du J\ Si je ©pouvais parvenir & wvous ﬁ & depu%s. dix ans, et celui que l1l‘’on a vécu au mt.étme
corps et des respirations fermes et charmer, vous émouvoir, bref a vous . © Cﬂnﬁl!.lElt‘ les mots age. _Cela apporte une certaine
profondes. communiquer tout le plaisir et la %@g“a\\% mt;xcov1sc1dose_ et scout expérience pour notre futur role
Le chant est aussi une discipline fierté gque je ressens 4 construire o "n_a pas toujours été de parent gt.alde a prendre les
trés enrichissante. En m'impliquant quelque chose de durable et facile. J ai eu la chance de ne bDI"InEEi déc351uns. On se rend
dans une chorale, j'ai pris part & 4 communiquer aux auditeurs un peu de pas avalr dm problanes rFespl-— utile, on s‘amuse avec eux tout
toutes sortes d'activités: Téle, beauté, de joie et d'amitié; alors je toires lJusqu a_ 1’age de 1'_r' ans. en restant leur‘ Fump11ce et en
concerts, tournées. J'ai fait le tour serais heureux. Cela m’a permis de .parttc%per respec‘-tant les limites a ne'pas
du Canada, de la France et de la } Chanter au sein d'un choeur m'a p‘1|=_-1nement aux ?ct1v1té5 Pion- franchir. I1 faut savoir s‘ar-
Belgique. Pendant 12 ans, contrées et permis de goQter simplicité, amour et niers ( groupe d’age de 14 & 18 réter pour prendre cc:msc:.enc? ch.es
cathédrales ont défilé devant mes yeux. fraicheur au fil des ans. Je crois ans). moments 1mpur~tar2tst Etre 1‘ani-
Comme nous logeons chez des gens des vraiment que ces douze années ont A . _ mateur et non 1‘animé.
environs, nous entrons en contact avec amélioré ma santé, mon moral et ont v\ Camper Pendant trois semai- A _ . ’ -
leur mentalité et leurs coutumes facilité mon intégration & ce bas nes en .ple1ne na;\tur*e donne 1la \ r Voild plein d a\_rentur*es_ gu1
fascinantes. Ces voyages sont trés monde. Je réve au jour ou chaque possibilite de 5 évader ?t. de font pousser Lll?l cri de joie.
exigeants, mais trés agréables. Nous enfant chantera paix, joie et amitié; cljam_;er ses habitudes. J ai pu Pendant une semaine, on se défou-—
chantons au rythme d'un concert par ce jour-l3, tous les hommes seront ainsi al}er en EGYPTE, admirer ll_e et on ne pense p}.t_.ls a sa mala-
jour. Une tournéde de 30 jours nous meilleurs. ) Ies_pyramldes, me b?ugner dans la die. Ce sont de_vrales vacances,
donne environ 26 concerts; elle nous J\ J'adoreJ la musique, j'en mange, Hé?lterr‘anée, fabriquer des ca- plus d'aérosal_, Juste_les compri-—
fait découvrir 26 nouvelles villes et j'en vis. noés—kayaks, descendre le Tarn ou més et la kiné, rien d‘autre.
retaper une chapelle. Je ne parle pas de ma mala-
S ———— Voila résumées en quelques die avec les louveteaux. Comment
, lin::)nes des aventures inoubliables le prendraient-ils ? " C’est un
UNE PRIOR'TE: A qui font croquer la vie A pleines chef malade, on ne peut pas jouer
@ dents. avec lui", diraient-ils par exem-—
ple. Ils n‘ont pas besoin de le
\Aa Pensant qu’il était de mon savoir. Je suis un animateur
SE METTRE EN FORME devoir d’assurer la releve, j‘ai parmi d’autres, aussi dévoué,
® accepté de devenir animateur dans aussi compétent, et je crois que
r./ la branche Louveteaux (groupe c’est cela qui compte.
o™ o= d‘’age de 8 4 12 ans). Coupé du monde pendant une
/1 \./ i Vivre avec des enfants de semaine, oOn ne pense qu‘a pro-—
/ cet age n‘est pas toujours évi- fiter pleinement de chaque jour
r @ » dent. Pourtant ce monde n’est avec eux./\
pas si loin. Cette activite
porte le regard vers un autre
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Chronigue COUCkg / A

- ANT LE CPAFK__ BABALLE/

ouestion répondre plus
adequatement aux besoins de
Fses lecteurs, SANTE VOUS
N’ BIEN vous propose une
CHRONIQUE SANTE dés la prochaine
édition.

VA
CHERCHER/

Le docteur Michel RUEL,
spécialiste en médecine interne
du Centre Hospitalier de 1'Uni-
versité Laval, répondra aux
questions particuliéres touchant
de prés ou de loin & la fibrose
kystique. Il n'hésitera pas a
.consulter des spécialistes pour
vous, si besoin il y a.

Posez-lui les questions gque
vous n'osez pas adresser 4 votre
médecin ou pour lesquelles vous
aimeriez un deuxiéme avis.

Le CPAFK se réserve le pri-
vilége de sélectionner les gues-
tions en fonection de critéres qui
lui restent & déterminer. Par
contre, toutes les lettres seront
lues et 1'anonymat le plus total
sera observé. Aucun nom ne Esera
divulgué. Vous pouvez nous
écrire sans méme vous identifier.

Comité Provincial

N.B. Votre courrier doit étre
acheminé a: des Adultes F.K.
Au Québec: PRI o
CHRONIQUE SANTE 629 &CE RTHUR(DUEST
COMITE PROVINCIAL MONTREAL. QUEBEC
DES ADULTES F.-K. H2X 179
629 Prince-Arthur Ouest
Montréal (QUEBEC)
H2X 1T9 (5614) 288-3157
En France:
CHRONIQUE SANTE Poun MlEux
AFLM, GROUPE D'ADULTES
Tour Ancone VOUS SERVIH_

82 Boulevard Masséna
75013 PARIS L




