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Mot du réedacteur

Hypocrite lecteur, -mon semblable,-
mon frére !
Charles Baudelaire

anté Vous Bien vous sent bien loin
fs[ialquefois. Pourtant, il suffit qu'l y ait
sy de retard dans la parution d'un

JfH pour que plusieurs personnes
fetent et viennent s'enquérir de leur
aude : les gens ont eu peur de ne plus
étre sur notre liste d'adresses. Nos lecteurs
nous apprécient, nous avons pu le constater
avec joie. Toutefolis, il nous ferait plaisir d'avoir
de vos nouvelles lorsque vous ne vous
inquiétez pas de notre santé. Car n'oubliez pas
que la santé de votre revue, c'est vous qui
I'entretenez.

Quelques personnes nous ont &crit, ils ont -
donné vie a nos chroniques (Chronique Santg,
A-Zimut); pourquol ne le faites-vous pas aussi ?
Je crois fermement que beaucoup d'entre vous
ont des questions qui les tracassent, des
suggestions a proposer ou des requétes a nous
faire. Ecrivez-nous en grand nombre; soyez
assuré que nous vous lirons avec intérét. Quant
a nous, hous saurons ainsi que votre revue
répond a vos attentes.

Je sais que les Québécois &crivent peu et qu'ils
ont la triste tendance, parait-il, de n'écrire que
lorsqu'ils sont mécontents. Mais ce n'est pas
une raison pour vous faire du mal, de vous
négliger.

En attendant, je vous souhaite une bonne
lecture et de bonnes vacances.

Santé Vous Bien est la pour continuer a vous

Christioan Auclain
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Dides-mor doctemn
Le CEPACIA ... 2

Le D" Jacques—-Edouard Marcotte, de

'Hépital Ste-Justine nous renseigne sur un sujet briilant de

'actualité.

En effet, qui n'a pas entendu parler du

Pseudomonas cepacia? Un peu partout a travers le monde
de la fk., il séme les germes de l'angoisse. Entrons-nous
dans une nouvelle ¢ére de la maladie ? Sommes-nous trop
émotif face a ce probléme encore mal connu ? Le Df
Marcotte a été confronté aux problémes que pose le cepacia
aux personnes fibro—-kystiques lorsqu'il était «moniteur
clinique» a 1'Ho6pital pour enfants de Toronto.

Pourriez-vous nous dire ce qu'est
le cepacia ?

D' C'est une des bactéries qu'on
retrouve natureliement dans les
milieux humides et qui est
responsable, ou qui participe, a la
progression de la pathologie pulmo-
naire chez les personnes fibro-
kystiques. On retrouve cette
bactérie dans la famille des
Pseudomonas. Cependant, elle
présente des propriétés différentes
de celle qui est bien connue,
l'aeruginosa.

En quoi se distingue-t—-il des autres
bactéries de la méme famille ?

D Le cepaciaproduitdes pigments
et des substances différentes de
I'aeruginosa.

Comment se fait-il que le cepacia
soit si résistant aux antibiotiques ?

D’ Il estnaturellementrésistantaux
antibiotiques connus. De plus, la
prise d'antibiotiques produit une
résistance dite acquise qui
empéche, dans le cas de la fibrose
kystique, toute thérapie efficace.

Est-ce qu'on retrouve cette
bactérie dans la nature ?

D Oui, dans tout milieu humide, tel
I'arbre bronchique. Dans ce milieu,
c'est le mucus qui empéche I'élimi-
nation naturelle de la bactérie.

Est-ce que I'analyse d'expecto-
ration permet facilement de
détecter la présence de cette

bactérie chez le patient fibro-
kystique ?

D° |l faut savoir que le cepacia est
difficile a isoler en laboratoire.
Ainsi, a moins de porter une atten-
tion particuliére & sa détection, il
peut facilement passer inapergu lors
des analyses. Pour le repérer, les
milieux habituels ou conventionnels
de culture ne sont pas appropriés, il
faut un milieu sélectif de culture;
c'est-a-dire un environnement qui
permet a la bactérie de se
développer, pour ainsi signaler sa
présence au microbiologiste. Cette
procédure spéciale de détection
n'est pas appliguée de fagon systé-
matique dans tous les centres
hospitaliers.

C'est donc dire que certains
patients auraient le cepacia sams
pour autant qu'eux ou Jeur
médecin le sachent nécessai-
rement ?

D' Juste. De la nous pouvons
peut-étre comprendre pourquoi
certains milieux hospitaliers
présentent un nombre trés réduit de
patients fibro-kystiques affectés par
le cepacia. A défaut d'employer des
méthodes efficaces de détection,
seuls les patients sévérement colo-
nisés au cepacia sont détectés et
ainsi, répertoriés, Les tests
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conventionnels de culture ne
permettent tout simplement pas de
détecter la présence du cepacia
chez les patients fibro-kystiques
peu colonisés.

Y a-t-il un coit associé a la
détection du cepacia ?

D' Il y a effectivement un coit
humain et matériel a la détection du
cepacia. On parle ici de «milieux
de culture» qu'il faut acheter, de
techniciens a entrainer et de temps
de manipulation. Si aprés vérifi-
cation, il ne s'avére qu'un nombre
trés réduit de patients colonisés au
cepacia, il peut étre tentant, pour
une question de colts, de ne pas
maintenir une politique agressive de
détection, Cela dit, on voit
limportance pour les personnes
f.-k. d'étre suivies dans des
cliniques spécialisées de fibrose
kystique. Nous, qui travaillons dans
ces cliniques spécialisées, sommes
trés sensibles & cette question de
contagion au cepacia et, par
conséquent, trés vigilants.

Est-il scientifiquement reconnu que
le cepacia se transmette de
personne a personne ?

D Les derniéres études tendent a
démontrer que le cepacia se
transmet effectivement de personne
a personne. Cependant, il n'y a pas
d'évidence qu'il s'agisse du seul
mode d'acquisition ni méme d'un
mode privilégié de transmission. Il y
a tout un débat autour de cette
question de transmission ou de
contagion au cepacia. La seule
chose qui est slre, c'est que le
cepacia frouve plus facilement
domicile chez les patients qui
présentent une atteinte sévére de la
maladie.
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Quelles sont les conséquences pour
le patient fibro-kystique qui
contracte le cepacia ?

D' La toute premiére conséquence
a trait a la difficulté de se libérer de
I'emprise de cette bactérie. Comme
nous le mentionnions auparavant, le
cepacia est malheureusement trés
résistant aux antibiotiques. La
deuxiéme conséquence découle de
la prolifération de la bactérie dans
les poumons. En devenant
séverement colonisés, certains cas,
pas tous, développent ce qu'on
appelle dans notre jargon
scientifique le «syndrome du
cepacia». |l s'agit d'une réaction
systémique qui s'étend a tout
l'organisme et qui se traduit par une
détérioration rapide de I'état
pulmonaire du patient, conduisant &
la mort.

Jusqu'a maintenant, semble-t-il,
les patients fibro~kystiques du
Québec auraient été épargnés du
«syndrome du cepacia» ?

D" Effectivement. Pour ne parler
que de Montréal, je peux affirmer
que nous n'avons eu aucun cas de
«syndrome du cepacia». Comment
se fait-il que dans certains hépitaux,
a l'extérieur du Québec, l'incidence
du «syndrome du cepacia» soit
particuliérement élevée ?  Nous
voila replongés dans tout le ques-
tionnement touchant le mode de
transmission du cepacia et, bien
entendu, la dynamique entourant sa
toxicité.

Nous venons de connaitre une
vague de décés chez les patients
fibro-kystiques transplantés qui,
sans avoir le «syndrome du
cepacia», €taient néanmoins
colonisés au cepacia au moment de
la chirurgie. Quelle relation
existe-t-il entre le décés de ces
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patients et le fait qu'ils étaient
colonisés au cepacia ?

D' Comme vous le savez, les
patients transplantés doivent pren-
dre des médicaments, des immuno-
suppresseurs, pour éviter que
l'organe transplanté soit rejeté par
l'organisme du receveur. Dés lors,
le systéme immunitaire se trouve
«paralysé». A défaut de reconnaitre
l'envahisseur (le cepacia) et de
réagir contre Iui, l'organisme se
laisse progressivement submerger
par l'infection. Etant donné que le
cepacia est muitirésistant aux anti-
biotiques, la situation d'infection
devient de ce fait hors de contrdle,
elle conduit a une septicémie
(envahissement sanguin).

Comment expliquez-vous que le
cepacia se retrouve encore dans
I'organisme une fois qu'on ait retiré
les poumons infectés ?

- Les bactéries se maintiennent
ou se développent la ol I'environ-
nement y est propice. Que le patient
se retrouve avec de nouveaux
poumons n'enléve rien au fait qu'il
soit toujours atteint de fibrose
kystique. Par conséquent, il n'y a
pas a s'étonner que les tissus
tapissant les voies aériennes
supérieures (gorge, sinus, etc.)
demeurent des lieux propices aux
infections bactériologiques. La
transplantation n'élimine pas la
possibilité que le cepacia s'y soit
confortablement installé et se
déchaine sans crier garde.

Dans un article publié dans le
dernier numéro de la revue
«JACFA Newsletter», un médecin
américain, le D" Robert C. STERN
de Cleveland, suggére fortement
que les patients fibro-kystiques
réduisent au minimum les contacts
entre eux pour éviter la
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propagation du cepacia entre
patients. Que pensez-vous de sa
position ?

D" La position du docteur STERN
est, je dirais, plutot draconienne. La
possibilité de propagation existe.
Cependant, il y a une autre solution
que lisolement des patients, et qui
est beaucoup plus humaine et
beaucoup mieux adaptée a la réalité
des patients fibro-kystiques
québécois. Si l'on poussait a
l'extréme la logique du docteur
STERN, il faudrait isoler tous les
patients dont le Pseudomonas, de
quelque adjectif qu'il soit, est
multirésistant aux antibiotiques.
Ainsi on réduirait les possibilités
qu'un autre patient fibro-kystique se
trouve contaminé par une bactérie
qui, avec le temps, a «appris» 4 se
défendre contre ces différents
agresseurs que sont les
antibiotiques. Pouvez-vous vous
imaginer ce qu'une telle politique
impliquerait pour le patient et pour
l'administration d'un hopital ?

Quelle solution de remplacement a
I'isolement proposez-vous ?

D" Pour réduire au minimum les
risques de contamination au
cepacia, il faut s'en tenir a des
régles strictes d'hygiéne. [l faut
éviter de tousser dans le visage
d'autrui, ne pas utiliser le verre ou
les ustensiles d'un autre, se laver
fréequemment les mains, ne jamais
échanger ou partager les équipe-
ments paramédicaux (nébulisateurs,
tubulures, canules, etc.) et, bien
entendu, les nettoyer soigneuse-
mem et fréquemment. La personne
qui a la grippe ou qui se sait
contaminée au cepacia devrait
redoubler de prudence (et de
respect) et porter un masque en
présence d'autres personnes fibro-
kystiques.

Croyez-vous que les patients fibro-
kystiques seraient justifiés de ne
pas vouloir partager une chambre
d'hopital avec un patient f.-k.
contaminé au cepacia ? Sur le plan
légal, pourrait-il I'exiger ?

D" I est trés fortement recom-
mandable qu'un patient f.-k. ne
partage pas sa chambre avec un
patient fibro-kystique contaminé au
cepacia. Légalement, pour sa
protection, je ne saurais dire si un
patient pourrait exiger ne pas
partager sa chambre avec un
patient contaminé, De toute
évidence, dans la mesure ou le
médecin traitant sait que son patient
f.-k. est colonisé au cepacia, il est
peu probable qu'il le paire avec un
patient f.-k. non contaminé.

Avez-vous l'impression qu'une
attitude trop alarmiste par rapport
a cette question de propagation du
cepacia risque de créer plus de mal
que de bien ?

D" Si, par excés de prudence, on
instaure un climat de panique chez
les personnes f.-k., il y a de grands
dangers de voir certaines personnes

contaminées au cepacia étre
injustement isolées ou rejetées par
les autres. Il y a danger également
que ceux qui sont contaminés choi-
sissent de taire leur réalité, ce qui,
paradoxalement, priverait les autres
d'une information utile par rapport &
leur environnement. A vrai dire, je
crois qu'il faut s'unir, patients et
personnel médical, pour réduire au
minimum les risques de contamina-
tion. Comment? En développant
notre conscience de l'hygiéne, en
nous attachant aux faits et en ne
cédant pas a la panique. Pour nous,
medecins, il s'agit d'étre sensibles a
tous les signes laissant présager un
danger de contamination.

Pourrait-on souhaiter que les
cliniques de fibrose Kkystique du
Québec se donnent une politique de
dépistage systématique des patients
colonisés au cepacia et que
périodiquement les patients soient
informés de ['évolution de Ila
situation ?

D' Sirement.
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L ‘antibiothérapie a domicile :
UNE NECESSITE

Michel FAQUETTE,

Repréﬁsntant des adultes f.-k. de 'Outaouais
au Centre Hospitalier Régional de 'Outaouais

Secrétaire du CPAFK

J aimerais partager avec wous, tous les bienfaits que m'ont apporté les
traitements d antibiothérapie intra-veineux 4 domicile. Mais auparavant,
permettez-moi de wous raconter mon cheminement. IJe dédie cet article o
ma soeur Diane, décédée de fibrose Kystique a [dge de 30 ans en 1989.

} ai 29 ans, je suis né a Hull

le 5 avril 1963. Jai fait

mon primaire sans trop de

problémes de santé n'ayant dii

m'absenter qu'une seule semaine,

en sixi¢éme année, en raison de ma premiére

pneumonie. Les premiers problémes ont

débuté vers la fin de mon secondaire II. J'ai

€t€ hospitalisé pour la premiére fois au cours

de mes vacances d'été.

(3 Puis en secondaire V, jai pris un

arrangement avec mon médecin pour étre

hospitalisé pendant la semaine du congé

d'hiver, mais pas une seule journée de plus.

A Au mois d'avril, les ennuis sérieux ont

commencé et j'ai ét€ hospitalisé deux

semaines. Etant trop faible pour continuer

mes €tudes a 1'école, je recevais des cours
privés de mes professeurs a la maison.

@ J'ai complété mes études secondaires

en étant le premier étudiant de la courte
histoire de la polyvalente 3 recevoir la
mention «excellence» pour I'ensemble des
matiéres et je me suis méme classé dans le
premier 10% de tous les étudiants canadiens
dans un concours de mathématiques. Malgré
cecl, j'ai pris une grande décision : mettre fin
a mes études pour tenter l'expérience du
marché du travail avant qu'il ne soit trop
tard. Il m'a alors semblé que peu de person—
nes comprenaient cette décision.

@ Mais en septembre 1980, je devais de
nouveau étre hospitalisé pour deux semaines.
Ce n'est qu'en octobre que j'ai pu concrétiser
mes projets; j'ai alors débuté un travail a
temps partiel dans une caisse populaire
comme responsable d'un programme sur
microfilms. Trouvant ce travail monotone,
j'ai rapidement appris les rudiments du
fonctionnement d'une caisse populaire, pour




ensuite travailler a temps plein comme
commis polyvalent. Aprés un an, j'ai regu
un traitement d'antibiotiques intra—veineux a
'hdpital tout en continuant a travailler a
plein temps; cela sans méme que mon
employeur ne le remarque : une véritable
course contre la montre !

Q) Le systéeme «Hepalean Lok» étant trés
peu connu a l'époque, on m'installait un
nouveau papillon a chaque rentrée a I'hopital.
Comme vous le voyez, je briilais la chandelle
par les deux bouts.

Q) Cette fagon d'agir a considérablement
nuit 2 ma santé. Le traitement, d'une durée
de trois semaines a été tres peu efficace.
Malgré cela, j'étais déterminé a continuer a
travailler a temps plein.

() Cependant apres deux ans a la caisse
populaire, j'étais insatisfait d'étre confiné a
un simple travail de commis. J'ai donc
entrepris un retour aux études.

Q) Je me suis inscrit a un cours d'infor-
matique intensif au cégep. Aprés la premicre
session, le 4 aoiit 1982 (journée mémorable),
le jour méme ou j'ai terminé le dernier
examen, ce fut la catastrophe. Un pneumo-
thorax m'a foudroyé, avec affaissement
complet du poumon gauche. Il faut dire que
durant la session, je prenais des «Tylénol»
toute la journée afin de diminuer la fiévre et
la douleur que je ressentais au poumon
gauche.

(Y Cette hospitalisation d'une durée de
trois semaines a ét€ trés difficile et le
pronostic était mauvais. Pendant 14 longs
jours, j'ai été branché a une pompe
«Emerson» qui drainait I'air de mon poumon
gauche. Puis j'ai obtenu mon congé de
I'hdpital pour une semaine, pour étre ré-
hospitalisé trois autres semaines, toutefois
j'avais alors le loisir de sortir a I'occasion.
(O Clest au cours de cette période que j'ai

réalis€ qu'il me fallait vraiment étre
hospitalisé réguli¢rement. Je me suis aussi
rendu compte que je pouvais m'administrer
moi-méme l'antibiothérapie a la maison. J'ai
donc informé mon médecin et le personnel
hospitalier de ma ferme intention de ne plus
étre hospitalisé pour un simple traitement
intra-veineux.

() Mais apres plusieurs discussions avec
différents intervenants, j'ai constaté que la
chose ne serait pas facile.

Y En décembre 1982, mon médecin a
insisté pour que je sois hospitalisé. Aprés
quelques «négociations», j'ai accepté, mais
pour une période de trois jours, seulement
dans le but de permettre aux différents
intervenants de coordonner leurs efforts et
d'évaluer ma condition. Comme au troisi¢éme
jour, rien n'avait bougé, j'ai décidé de partir.
En lespace d'une heure tout s'est réglé
comme par magie et j'ai quitté I'ndpital avec
tout le matériel nécessaire. J'étais convaincu
de ne plus remettre les pieds dans une
chambre d'hopital pour trés longtemps. Cette
journée reste pour moi un grand jour.

QO Je dois admettre que je fus alors
impressionné par la quantité de fournitures
requises par le traitement. Je tiens également
a souligner que ceci n'aurait pas été possible
sans la compréhension et le concours excep-
tionnels de mon médecin, du pharmacien de
I'hdpital ainsi que du support extraordinaire
de ma famille et plus particulierement celui
de ma soeur Danielle, infirmiére.

()  Les deux ans qui ont suivi m'ont
plongé dans une profonde remise en
question. Je réalisais que je ne pourrais
jamais avoir une vie comme celle des autres,
c'est—a—dire axée sur la carriére, une maison
avec «double porte de garage», des enfants,
etc... Cette acceptation fut difficile mais en
méme temps bénéfique. J'ai recu au cours
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de cette période de deux ans (1982-85), six
traitements intra-veineux a domicile.

(O En 1985, j'ai tenté un retour sur le
marché du travail a temps partiel. Apres
trois mois, c'était I'échec, jai di étre
hospitalisé d'urgence, la premiére fois depuis
1982.

O A ce moment, on m'a annoncé que je
devais prendre de l'oxygeéne durant la nuit,
quel choc ! N'abandonnant pas la partie, j'ai
demandé a rencontrer le médecin responsable
d'une recherche sur l'alimentation par tube
(gavage). J'avais entendu vaguement parler
de ce programme de recherche au Children's
Hospital of Eastern Ontario (CHEO) a
Ottawa.

Y  Aprés cinq mois de tests et de
rencontres avec 1'équipe du CHEO, je tentais
le tout pour le tout et j'ai accepté une
jéjunostomie (implantation d'un tube dans
lintestin). Depuis, je m'alimente par tube
durant la nuit en plus des aliments que je
consomme le jour.

Q) Aprés quelques semaines, j'avais
gagné quelque 20 livres et j'étais trés
encouragg.

Q)  Depuis ce temps, soit depuis 1986, j'ai
regu environ trois traitements intra-veineux
a domicile par année sans aucun séjour a
I'hopital. Tout étant relatif, je n'ai eu aucuns
problémes de santé majeur ni problémes
d'administration des antibiotiques. Sur plus
de 1500 doses d'antibiotique intra-veineux
en six ans, je peux compter sur les doigts
d'une seule main le nombre de doses non
regues pour différentes raisons.

()  Jai constaté une amélioration specta—
culaire de ma condition, sur le plan
pulmonaire mais surtout d'un point de vue
général; je réussis a maintenir ma condition
depuis plusieurs années et ce, malgré que je
sois retourné a temps partiel sur le marché

- REFLEXIONS

du travail (je touche du bois!). Les gens

autour de moi qui me regardent fonctionner

sont encore surpris des résultats. J'attribue
cette stabilité a trois facteurs trés importants:

- la régularité dans la fréquence de mes
traitements intra—veineux;

- le maintien de mon poids dii 4 mon
alimentation nocturne;

- ma persévérance doublée d'une auto-
discipline.

)  Avant de continuer, j'ai le goiit de

vous faire part d'une petite anecdote. Un

matin, assis confortablement dans mon
fauteuil regardant 1la télévision,
télécommande en main, je constate que je
suis «branché» a mon intra—veineuse, 3 mon
gavage, a mon oxygene tout en prenant un
aérosol. Ca c'est du maintien a2 domaicile !

(O Les traitements intra-veineux 2

domicile me permettent donc :

— de demeurer dans mon milieu naturel;

- d'éviter le stress inhérent a wune
hospitalisation;

- de continuer mes occupations si possible;

- d'éviter le risque de contracter une autre
infection;

- d'administrer mes antibiotiques aux
heures qui me conviennent (tout en
respectant scrupuleusement la prescription
de mon médecin);

- et surtout, de ne pas hésiter lorsque j'ai
besoin d'un traitement intra-veineux.

O Evidemment ce traitement 3 domicile

comporte quelques désavantages :

- Il y a de nombreux déplacements a
I'hdpital occasionnés par les visites chez
le médecin, les prises de sang, l'ins-
tallation d'un nouveau cathéter (ceci peut
étre fait en méme temps).

- Il faut une discipline rigide afin de
recevoir les doses d'antibiotiques aux
bonnes heures. A ce titre, je suis plus




régulier que si j'avais le traitement a
I'hopital.

— La volonté de continuer la plupart de mes
occupations entraine une plus grande
fatigue. Quoique j'apprenne, avec l'expé-
rience, 3 me controler. De plus, il n'est
pas toujours évident que I'hopital assure
un meilleur repos.

- L'installation de l'équipement au début du
traitement demande un effort. Cepen-
dant, 2 mon point de vue, une hospitali-
sation de quelques jours au début du
traitement entrainerait une plus grande
fatigue (cela dépend évidemment de notre
condition).

- 11 me rend réticent a vouloir accepter une
hospitalisation méme nécessaire, €tant
donné que j'ai pris I'habitude de controler
mon traitement. Cependant, avec le
temps, je crois avoir pris une certaine
maturité devant I'éventualité d'une
hospitalisation.

O  Tai également relevé deux points qui

pourraient faciliter la besogne du patient:

- rendre le service des CLSC plus acces-
sible afin de permettre la visite d'une

. infirmiére qui pourrait administrer quoti-
diennement 7 jours sur 7 les doses devant
étre données aux heures plus difficiles, la
nuit;

- former des infirmiéres d'une fagon
adéquate sur la pratique d'installation de
cathéter intra-veineux a domicile.

(Y En terminant, j'aimerais souligner

qu'aujourd'hui je méne une vie trés active.

Depuis deux ans et demi, je suis heureux de

travailler a temps partiel comme représentant

au service a la clientéle pour une compagnie
offrant des services professionnels en oxygé-
nothérapie et faisant la vente d'équipements
favorisant le maintien a domicile. Je crois
apporter une contribution significative en

manifestant une compréhension élargie face
aux problémes vécus par notre client¢le. Je
dois dire que j'ai la chance de travailler pour
un employeur qui a su adapter mes condi-
tions de travail a ma situation particulicre.
O Jai également le bonheur d'étre trés
impliqué au sein du Comité provincial des
adultes fibro-kystiques, ce qui m'apporte la
riche amitié de personnes de grande valeur.
Y Pour conclure, je suis convaincu, que
tel que je suis fait ou telle qu'est ma
philosophie de vie, je ne serais plus de ce
monde, si je n'avais pu bénéficier
réguli¢rement des énormes avantages que
comportent les traitements intra-veineux a
domicile.
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Une certitude d’avance

par Jacques PRIM
Journaliste f.-k. frangais

© Egocentriques, hypocondriaques, anxieux
invétérés: tous les malades chroniques ont leurs petits
défauts. Curieusement, ces affections de longue durée
développent également une aptitude a un optimisme
aussi déconcertant que contradictoire, notamment chez
les plus jeunes. La fatalité n'existe pas chez l'enfant.
Et la Recherche est en train de leur donner raison.
L'adulte, lui, doute. Il se méfie, il n'y croit plus, puis
s'emballe pour un rien. Les espoirs les plus fous
alternent avec les angoisses de la méme amplitude. A
chacun son rythme, a chacun son balancier.

o Je mentirais en disant que I'évolution de la
Recherche contre la mucoviscidose n'a pas modifié ma
vision de l'avenir. Elle a nettement perturbé le
mouvement de mon balancier personnel, et dans le bon
sens. Mais je peux bien l'avouer, je suis un tricheur
de premiére. Voila des années que je me complais
dans le réle du jeune homme improbable, de celui qui
passe, le résigné, courageux éphémeére, abusant de
l'autodérision pour renforcer le trait.  Foutaise!
Supercherie! Ma vraie nature est tout autre. Par
vanité, par ignorance ou inconscience, je suis en fait
un optimiste primaire frélant la béatitude. Suis—je
comme les autres? Toujours est-il que la Recherche
a depuis peu donné un support solide 2 mes certitudes.
Grice a elle j'ose le dire. Alors, qu'attendre d'elle
sinon de me conforter dans mes positions...

(5] Mais avoir confiance en la Recherche, c'est
aussi savoir la devancer.
© C'est faire des projets d'avenir, vivre 2 moyen

terme plutdt qu'a court terme, accumuler les petites
satisfactions (elles nourrissent les grands bonheurs),
respecter son corps, entretenir son capital, étre vigilant
et jouisseur, prudent et excessif.

© De la Recherche, j'espére des améliorations
trés concretes du quotidien. Mais je n'attends rien. La
nuance peut vous paraitre subtile, pourtant elle
différencie deux fagons de vivre. Attendre c'est
dépendre un peu plus, étre passif. Attendre c'est
penser que demain peut étre mieux qu'aujourd'hui.

Espérer, c'est vivre pleinement l'instant présent avec
optimisme, car demain est toujours un autre jour.

© Cette mise au point étant faite, voici
quelques—unes de ces améliorations que je sens trés
proches. Le premier luxe: la stabilité. Je ne demande
pas un supplément de 20 kg ou des bronches décapées
a la lessive Saint-Marc, mais seulement la possibilité
de rester au point-mort. La thérapeutique du
maintien, j'y crois. S'il ne vient pas assez vite par les
thérapies dites génétiques, le maintien viendra peut-
étre par l'amélioration des antibiotiques que je réve
plus directifs, moins dévastateurs pour les organes non
concernés par la muco. Epargnons ce qui n'a rien, de
grace!

© Entretenir plutét que remplacer. Je n'arrive
toujours pas a comprendre la logique de cette science
qui peut le «plus» avant le «moins». La greffe a
sauvé plus d'un malade, c'est indéniable, mais elle doit
étre considérée comme un pis-aller, un «faute de
mieux», un dernier recours, pas une finalité, encore
moins un but. Le progrés semble avoir sauté certaines
étapes. La recherche saura, je le souhaite, rapidement
combler ce vide. '

© I y a quelques années j'étais impatient pour
moi. Aujourd'hui je le suis pour les plus jeunes. A 27
ans on est un homme débutant (il faut le dire pour s'en
convaincre !) mais un malade confirmé, un vieux con,
déja. En 27 ans j'en ai vu des médecins pratiquer la
brasse et changer de nage tous les six mois. Je l'ai
connue I'époque ot seule une centaine de représentants
du corps médical savait prononcer «mu-co-vis—ci-
dose» sans déraper. J'en ai croisé des regards mouillés
de parents désorientés, ne sachant plus que faire.
Alors aujourd'’hui, comment ne pas afficher de
'optimisme, quand on sait que les années a venir ne
nous réservent que des bonnes nouvelles. Messieurs
les chercheurs, dépéchez-vous quand méme...

Mucoviscidose, mai 1992, no 54, p. 25. Trimestriel de
l'Association Francaise de lutte contre la mucoviscidose.




LF DIDISTACE DES DORTEURS:
aspects socio-juridiques et €thiques

Isabelle DANI®SET, LLB, LLM,

&cntc de recherche,
ntre de recherche en droit public,
Faculté de droit, Université de Montréal

Voici un condensé d'une communication présentée lors du Colloque sur la fibrose
kystique : «La découverte du géne : qu'est—ce que ¢a change ?», organisé par le Centre

interuniversitaire de recherche sur les populations — SOREP, vendredi le 22 mai 1992.
L'ampleur du travail accompli par Mme Panisset nous a forcé a le ramener a un format

plus adéquat pour les pages de notre revue.

3 de nouveaux espoirs pour les
chercheurs et généticiens. + Tant
1 pour trouver une thérapie efficace
qua l'égard de la possibilité de
mieux comprendre cette maladie
génétique récessive la plus commune dans la
population caucasienne d'origine curopéen.m’:.
> Cette découverte a également suscité un
certain enthousiasme devant la possibilité de
mettre en place des programmes de dépistage de
porteurs. Dans le but d'éviter l'adoption et
l'utilisation précipitées d'une telle découverte
scientifique, certains organismes professionnels
recommandent de ne pas procéder au dépistage
généralisé de la population tant que des études
pilotes n'auront pas établi les bénéfices et

inconvénients, de méme que l'innocuité et
l'efficacité de tels programmes. Bien que cette
position ne soit pas unanimement reconnue au
niveau international, un certain consensus existe
cependant 3 deux égards. Malgré qu'on estime
nécessaire |'évaluation des différents aspects d'un
dépistage des porteurs chez des individus n'ayant
pas d'histoire familiale, on considére que ce
diagnostic ne représente pas le standard de
pratique reconnu. Cette double position
s'explique, entre autres choses, par l'impossibilité
actuelle d'identifier toutes les mutations du géne
responsable de la maladie, par l'inexistence d'un
traitement autre que palliatif, par l'expressivité
variable de la maladie et la longévité des
personnes atteintes, de méme que par
l'incertitude liée a l'impact d'une information
génétique probabiliste.
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DE L'INNOVATION AU STANDARD
DE PRATIQUE

> Tout progrés ayant des conséquences sur les
soins de santé suscite des questions quant 2
l'opportunité ou non dutiliser ces nouvelles
connaissances, de méme qu'a I'égard de la valeur de
ces progres technologiques pour les individus et la
SOciété. '

> Trois possibilités s'offrent a nous : 1- consi-
dérer le dépistage des porteurs de la f k. comme étant
des soins; 2— l'assimiler 2 une expérimentation, (les
soins et I'expérimentation constituant les catégories
d'interventions médicales reconnues par le droit
positif); 3— envisager ce type d'intervention comme
des soins innovateurs, nouvelle catégorie juridique
créée par le Code civil du Québec (projet de loi
125).

¥ Le fait de I'offrir 2 des individus n'ayant pas
d'histoire familiale de cette maladie et n'ayant, de
surcroit, probablement aucune connaissance réelle de
ses conséquences ne peut, de nos jours, étre consi-
déré comme constituant une intervention médicale
conforme aux données actuelles de la médecine, en
raison de lincertitude des résultats des tests et des
bénéfices pouvant en étre tirés.

> Cette position nous améne a réfléchir sur
deux autres qualifications possibles : I'expérimen-
tation ou les soins innovateurs.

> Les risques psychologiques et sociaux reliés
a lidentification de ce type de porteurs ne sont pas
suffisamment connus pour permettre d'évaluer de
fagon réaliste I'impact d'une information probabiliste
et incertaine sur les choix en matiére de repro-
duction. Aussi des chercheurs recommandent-ils que
le dépistage des porteurs de la fk. dans des
populations qui n'ont pas d'histoire familiale de la
maladie soit considéré comme expérimental, afin
d'évaluer non seulement I'efficacité et I'innocuité des
tests mais aussi les bénéfices, les risques et les coiits
tant sociaux qu'économiques qu'ils générent.

> Cependant, d'un point de vue strictement
legal, afin de protéger les droits des personnes se
soumettant au dépistage et puisqu'il n'existe, pour
I'nstant, que deux catégorisations juridiques possibles
dans I'état du droit positif en vigueur, il parait
souhaitable de qualifier de type d'intervention comme
étant des soins.

> Nous nous trouvons alors dans un cercle
vicieux puisque ces interventions médicales ne
peuvent, & I'heure actuelle, étre considérées comme
étant une pratique médicale admise. Une derniére
possibilité serait peut-étre d'assimiler ce type d'acte
a des soins innovateurs aux termes du nouveau Code
civil du Québec, non encore en vigueur.

> Le dépistage des porteurs ou le diagnostic
des individus provenant de familles a risque est
évalué comme étant normatif i prés de 100 %. Le
fait d'offrir le test diagnostic aux individus provenant
de familles a risques qui le demandent pourrait ainsi
étre considéré une pratique médicale admise. Dans la
mesure ou I'on étend I'utilisation, en fin de compte,
d'un test reconnu pour une population i une autre, il
s'agit alors d'une déviation du standard de pratique
pouvant étre qualifiée d'innovation médicale ou,
selon les termes du Code civil du Québec, de soins
innovateurs. Cette qualification juridique crée une
nouvelle catégorie d'intervention médicale qui
échappe aux régles juridiques de protection des
individus dans le contexte d'une expérimentation. II
se produit alors une véritable aberration juridique
puisque aucun contrdle juridique effectif ne peut plus
étre réalisé. La protection des intéréts des sujets est,
des lors, laissée  la seule conscience scientifique et
aux normes scientifiques en cours. Dans ce contexte,
comme le recommandait le Conseil des Sciences du
Canada, il est primordial que des lignes directrices
canadiennes ou québécoises soient formulées afin de
permettre de vérifier que les programmes de
dépistage envisagés soient légitimes, utiles, efficaces
et sécuritaires.

- Néanmoins, puisqu'il est possible d'envisager
la mise en place d'un dépistage des porteurs de la
fibrose kystique sous forme de projet pilote, il est
primordial que soient suivies certaines normes dont
la plus importante consiste a sensibiliser le public 2
la prévention des maladies génétiques et 2 éduquer la
population de méme que les professionnels quant 2
la signification de I'information génétique.

DE L'INCOMPREHENSION A L'IN-
FORMATION POPULAIRE

> Avant qu'un programme de dépistage des
Jporteurs de la fk. soit établi, certaines normes
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devront €tre respectées afin d'en minimiser les
inconvénients et d'en maximiser les bénéfices.
Certaines de ces conditions peuvent étre énumérées
comme suit : 1- les buts et la population a qui un
tel programme s'adresse doivent étre clairement
définis; 2- il doit exister un contrdle de la qualité
des manipulations en laboratoire; 3- on doit
chercher a limiter le taux de résultats incertains
(faux positifs, faux négatifs); 4- on doit s'assurer
que les résultats demeurent confidentiels et qu'une
politique destinée a protéger la vie privée des
participants soit établie; 5- que la participation soit
a titre volontaire; 6— que des services de conseil
génétique soient offerts; 7- que des programmes
éducatifs soient mis en place avant que ne soit
entrepris le programme et qu'il existe un systéme
de contrdle continuel. Les coiits et les enjeux
financiers doivent également étre évalués.

> Puisque le dépistage des porteurs de
maladies génétiques récessives s'inscrit dans une
approche préventive de la santé publique il est dés
lors primordial qu'un effort de sensibilisation du
public soit effectué pour que les possibilités
offertes par la médecine génétique soient
convenablement intégrées a notre syst2me de santé.
A cet égard, le Conseil des Sciences du Canada
faisait état, dans son demier rapport, de
l'insuffisance des connaissances en génétique
humaine tant de la part de la population canadienne
que des professionnels de la santé.

> Les principales conséquences de connais—

sances lacunaires relatives aux maladies génétiques
sont la stigmatisation que s'impose un individu ou
que lui impose ses congénéres et la discrimination
susceptible de découler d'une interprétation erronée
d'une information génétique individuelle.

> Les fausses perceptions, les préjugés,
l'incompréhension de ce que représente I'état de
porteur d'une maladie génétique récessive et
l'ignorance de l'origine et des conséquences d'une
maladie forment un tout contre lequel doivent lutter
tant les organismes p.ofessionnels oeuvrant dans le
domaine de la génétique humaine que les associa—
tions d'aide aux parents ou aux personnes f.—k.

¥ La nécessaire mise en place d'un
programme d'éducation du public est par ailleurs
reliée aux diverses réactions psychologiques

individuelles ainsi qu'a l'incompréhension de
l'ensemble de la population. L'information
génétique peut entrainer des sentiments de peur, de
culpabilité, de rejet ou encore de crainte d'avoir des
enfants atteints. Un programme d'éducation devrait
donc viser a prévenir et a éliminer toute fausse
croyance, conception ou tout préjugé afin d'éviter
des phénomenes d'ostracisme et de stigmatisation
a l'intérieur de la famille ou de la communauté.

> A cet égard, définie comme étant 1'étique-
tage de personnes ou d'un groupe de personnes
considérées comme ayant des caractéristiques
sociales ou psychologiques négatives, la
stigmatisation se traduira, pour l'individu, par la
perte d'estime de soi reliée a I'information
génétique a l'effet d'étre porteur hétérozygote, mais
aussi par I'évaluation de la chance de trouver un
conjoint une fois identifi€ comme porteur. Pour le
groupe, la stigmatisation se manifestera par des
réactions sociales telles que le racisme ou la
discrimination.

> La discrimination génétique est un phéno-
meéne social pouvant se réaliser dans le contexte de
l'emploi, de l'assurance-vie-invalidité ainsi que
dans 'acces a certains services sociaux. Une étude
préliminaire a été effectuée par une équipe
américaine sur des cas de discrimination rapportés
par des professionnels américains et canadiens
travaillant dans le domaine de la génétique a
I'égard d'individus ou de familles, sur la base d'une
perception de différence en raison d'une mauvaise
interprétation d'une information génétique. Cette
€étude, bien que de valeur scientifique limitée,
démontre qu'il existe une certaine confusion face a
ce que peut constituer une maladie génétique. En
effet, on considere 2 tort que la maladie génétique
est toujours une maladie grave, débilitante et 1étale
sans tenir compte de l'expressivité variable de la
maladie, ni du contréle médical possible de
certaines anomalies. On étiquette donc ces
individus sans égard a leur véritable état de santé
et on leur nie l'accés a un emploi, & un contrat
d'assurance-vie ou a la possibilité d'adopter un
enfant. Le prix de cet étiquetage est encore plus
important lorsque l'on sait que I'information
génétique obtenue peut étre faussée par des erreurs
d'interprétation.
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> Une sensibilisation du public aux maladies
génétiques et un effort d'information cohérent
permettraient sans doute d'éviter de telles situations.
De plus, en informant la population des véritables
objectifs d'un programme de dépistage, on éviterait
probablement la conception populaire que ce type
de programme sert a améliorer la race. -En effet,
comme le mentionnent Wilfond et Fost’, un
programme de dépistage peut étre détourné de son
objectif principal si la communauté vient a la
conclusion que la fibrose kystique est une maladie
quil faut éradiquer, approche qui entrainerait
conséquemment des coupures au niveau de la
recherche de thérapies. Il faut au contraire espérer,
en admettant que ce type de programme de
dépistage diminue l'incidence de la maladie, que
des fonds soient attribués afin d'améliorer et faire
avancer les recherches de thérapies pour les
individus atteints et vivants.

> Afin de réaliser cet objectif d'éducation
publique, les associations de professionnels
oeuvrant dans le domaine de la génétique, tout
comme les associations d'aide aux parents et aux
patients f.-k. pourraient inciter le ministre de la
Santé et des Services Sociaux 2 verser des fonds
pour la mise en oeuvre de programmes d'éducation.
Par ailleurs, dans la mesure ol I'une des fonctions
du ministre consiste a «participer a I'élaboration de
programmes d'éducation populaire, de formation et
de recherche dans les domaines de la prévention, du
dépistage et du traitement des maladies, de la
réadaptation et la santé publique en général», les
dites associations pourraient le convaincre
d'instituer une évaluation de programmes de
dépistage des porteurs de maladie génétique
récessive telle que la fibrose kystique.

> Enfin, une conception d'un programme de
dépistage des porteurs s'inscrivant dans une
approche préventive de la santé publique,
impliquerait que la prévention de la maladie
génétique fasse partie des priorités budgétaires du
ministére de la santé. Malheureusement, dans un
domaine ol les ressources disponibles sont déja
restreintes, on peut s'interroger sur la fagon dont le
systtme de santé, tel que régi actuellement,
répondra aux coits engendrés par I'identification
des porteurs. En tout état de cause, il faut faire
attention de préserver l'autodétermination et le libre

choix des individus en n'imposant pas une
obligation de se soumettre a un dépistage
permettant de les identifier comme porteur. 1l faut
plutét tenter de faire comprendre qu'il s'agit de leur
offrir la possibilité d'y avoir recours volontairement.

CONCLUSION

> Nous pouvons constater que plusieurs
précautions doivent étre prises avant que I'on puisse
véritablement penser a implanter un programme de
dépistage des porteurs de la fibrose kystique, car
plusieurs éléments doivent étre évalués par le biais
d'études pilotes, qu'il s'agisse des cofits
économiques et sociaux entrainés par de tels
programmes ou des bénéfices et inconvénients pour
les individus qui acceptent volontairement d'y
participer. On doit également se demander
comment le systtme de santé et la société en
général réagiront face a l'identification d'un nombre
important d'hétérozygotes d'une part, et quelles
seront les conséquences tant psychologiques que
sociales a long terme pour les porteurs
hétérozygotes ayant obtenu des résultats faux—
négatifs d'autre part?

> Il est & notre avis primordial, compte tenu
du fait que la découverte du géne ne permettra pas
seulement d'identifier les porteurs mais également
d'améliorer la qualité de vie et la longévité des
personnes atteintes, qu'une coopération s'établisse
entre les professionnels de la santé impliqués dans
les programmes de dépistage et les associations
créées pour aider, renseigner et appuyer les parents
ou les personnes atteintes de la fibrose kystique,
afin d'évaluer l'opportunité de mettre en place un
programme de dépistage des porteurs dans les
écoles secondaires, et de concentrer les efforts de
sensibilisation du public a cette maladie.

* B.S. Wilfond, N. Fost, «The Cystic fibrosis gene:
medical and social implications for heterozygote
detection», (1990) JA.M.A. 2777, 2778.

Nd.lr.: Nous vous rappelons qu'il s'agit d'un condensé.
Vous pouvez venir consulter l'original a nos bureaux, il
suffit de nous contacter au (514) 288-3157.
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par Serge A. TALBOT, M. Sc.

Des ennemis?

L Bien connaitre son ennemi est un
atout pour tout guerrier. Encore faut-il
d'abord le cibler ! Selon la croyance
populaire, les microbes sont des «bibittes»
transportant et transmettant des maladies.
Cependant toutes ne sont pas pathogenes
ou du moins pas pour tous les organismes
vivants. Leur action dépend de leurs pro-
priétés intrinséques, qui varient d'un microbe
a l'autre. Ce qu'ils ont en commun, c'est
leur petitesse. Pour cette raison, ils ont été
regroupés sous une méme dénomination :
les microorganismes. Comme le terme
l'indique, ces organismes sont extrémement
minuscules. Il ne faut pas, pour autant,
sous—évaluer leur potentiel. lls peuvent se
multiplier rapidement; Escherichia coli
double sa population a toutes les 20
minutes. Les microorganismes regroupent
les virus, les bactéries, les moisissures, les
levures, les protozoaires et les algues
microscopiques.

¥ Les maladies transmises sexuelle-
ment (MTS) sont issues de microorganismes
(tableau 1). Si la plupart d'entre elles sont
curables, toutes ne le sont pas
présentement. L'utilisation du contraceptif

masculin, le condom, empéche leur
propagation par relations sexuelles. Encore
faut-il que les condoms utilisés soient en
latex. Alors que bien d'autres matériaux
présentement sur le marché ne permettent
que la contraception, le condom en latex
(polymére trés serré) permet a la fois une
contraception et une meilleure protection
contre les MTS de toute origine.

Tableau I Des MTS et leur agent infectieux

T

Gonorrhée Neisseria gonorrhee | bactérie
Syphilis Treonoma pallidum bactérie
Infections vaginales | Candida albicans levure
et génitales
Herpés génital Herpesvirus hominis | virus
type 2

Sida VIH virus

= o —— —  ———————— |

£ D'autres microorganismeschoisissent
I'eau comme voie d'accés. Des épidémies
comme le choléra, qui est causé par la
bactérie Vibrio cholerae, se propagent via
I'eau souillée par des matiéres fécales. Les
pays industrialisés, comme le noétre, se sont
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dotés de systémes de traitement des eaux
usées et domestiques, limitant ainsi les
risques de propagation du choléra et de bien
d'autres épidémies d'origine microbienne.
Le milieu liquide peut également étre la
salive. La bactérie Neisseria meningitidis
qui cause la méningite méningococcique en
est un exemple fort probant. Cette bactérie
frappe en quelgues heures et l'issue, comme
le démontrent les cas récents, peut étre
mortelle.

L Des infections plus communes
comme l'acné, la carie dentaire, les verrues,
la grippe et le rhume sont également
d'origine microbienne (tableau 2). Des
mesures d'hygiéne corporelle et un style de
vie sain permettent de réduire les
conséquences de telles infections. De plus,
des vaccins peuvent étre administrés aux
personnes a risque dans certains cas
comme le rhume ou la grippe. Cependant,
ils ne sont pas efficaces a 100% et ils
peuvent entrainer des effets secondaires,
tels que les symptomes de la maladie
méme.

Tableau II Des infections communes et leur(s)
agent(s) infectieux

Infections Agent infectieux
Acné Proprionibactrium acnes bactérie
Staphylococcus epidermidis
|
Carie Streptococcus sanguis et bactérie
dentaire mutans
Verrue Papillomavirus virus
Grippe Influenzavirus virus i
Rhume Rhinovirus virus

93 Chez les personnes fibro-kystiques,
les pneumonies sont généralement le
résultat de I'action d'infections bactériennes
a Pseudomonas aeruginosa et a Staphylo-

S

coque. Des infections respiratoires peuvent
également provenir de l'action de virus
comme Coronavirus, Mobillivirus et
Reovirus.

Peut-on s'en faire des alliés?

e Heureusement, les microorganismes
ne sont pas seulement des trouble-féte.
Quelgques-uns d'entre eux permettent méme
de freiner ou d'arréter la croissance d'agents
infectieux. L'utilisation d'antibiotiques en est
un exemple. Ces substances organiques
sont synthétisées par des moisissures. Leur
champ d'action varie selon le genre et
I'espeéce de moisissure. Le genre Penicillium
produit les pénicillines naturelles. Mais
l'action d'un antibiotique n'est pas éternelle.
L'utilisation massive ou a long terme peuvent
induire une allergie a l'antibiotique ou une
résistance chez l'agent infectieux, diminuant
ainsi de fagon draconienne les effets curatifs
de l'antibiotique. Aussi, faut-il recourir a un
autre arsenal d'antibiotiques pour contrer
l'allergie ou la résistance.

el Depuis notre prime enfance, notre
organisme est habité par un bataillon de
microorganismes, il s'agit des micro-
organismes indigenes dits de la flore
normale. Cette flore varie d'un organisme a
un autre. Elle peut également varier au
cours du temps chez un individu selon son
état de santé, son régime alimentaire, son
age, l'activité et l'ingestion d'antibiotiques. I
existe une relation de mutualisme (entraide)
entre notre organisme et ses micro-
organismes indigenes. Par exemple, 'orga-
nisme offre le gite et le couvert alors que les
microorganismes permettent!|'assimilation de
certains aliments, synthétisent les principales
vitamines E, K et celles du complexe B,
écartent les microorganismes pathogénes,
protégeant notre organisme contre des
maladies. Souvent, bien avant que notre
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systéme immunitaire (macrophages,
globules blancs et anticorps) ne se mette en
branle, les microorganismes indigénes sont
fidéles au poste et contrent toute intrusion
sur leur territoire. lls constituent une
barriére contre I'entrée d'intrus. La ou la
situation se complique, c'est lorsque les
agents infiltrants font partie de la flore
normale ou qu'ils adoptent la forme des
indigénes et deviennent ainsi des agents
infiltrants. Dans des situations hors controle
ces derniers se développent anormalement
et engendrent des infections.

e Souventles microorganismes causent
des torts considérables aux aliments : putré—
faction des protéines, fermentation des
glucides ou rancissement des lipides. lis
peuvent aussi a l'inverse produire ou servir
de denrées alimentaires. L'industrie
alimentaire y a recourt (tableau 3).

Tableau IIl Micro-organismes produisant
des denrées alimentaires

Micro-organismes Groupe

Roquefort Penicillium roqueforti moisissure

Yogourt Lactobacillus bulgaricus bactérie
Streptococcus thermophilus

Pain, vin, Saccharomyces cerevisiae levure

biere

1o Constamment, l'industrie pharmacolo-
gique vient a la rescousse lors d'abus des
bonnes choses de la vie. C'est ainsi que la
fabrication de médicaments, d'antibiotiques,
d'enzymes (amylase) ou méme de vaccins
fait également intervenir les prouesses des

microorganismes. Bientot, méme le flacon
actuel non-dégradable sera remplacé par un
plastique biodégradable produit par une
bactérie.

Eos Les microorganismes, préférant les
sols et les milieux aquatiques a la chaleur
de notre organisme, ne sont pas pour le
moins en vacances. lIs s'acharnent a rendre
disponibles aux végétaux l'azote et des
matiéres inorganiques par la décomposition
de matiéres organiques végeétales et
animales (compostage). D'autres permettent
la décomposition de produits toxiques et le
traitement des eaux usées et domestiques
ainsi que la conservation de la salubrité des
eaux de baignade. Certains micro-
organismes sont également utilisés pour la
lutte biologique des insectes ravageurs de
produits agricoles ou sylvicoles. Des
recherches actuelles envisagent leur
utilisation pour contrer les marées noires.
Lt Il revient a chacun de nous de
considérer les microorganismes tant6t
comme des trouble-féte ou comme de bons
vieux amis. Chose certaine, une vision plus
élargie permet de ne plus les voir comme
des «bibittes» et de mieux cerner leurs
limites respectives pour avoir ainsi recourt a
des traitements plus efficaces et moins
dommageables pour 'organisme humain lors
d'infections.

o2 Pour nourrir votre réflexion, voici une
petite pensée : «pour couler la flotte
ennemie, il ne faut pas seulement compter
sur les canons, mais egalement sur de bons
artificiers et de forts stratéges».
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Maintien a domicile

Dr Gilles E. Csts, M.D., FRCPC,

Pncumologue,

Centre Hospitalier Régional de 'Outaouais

Historique

) Le programme d'antibiothérapie intravei-
neuse a domicile a été inité au Centre
Hospitalier Régional de I'Outaouais (CHRO) en
1982, a la suite de l'impulsion dynamique d'un
bénéficiaire qui désirait plus d'autonomie et de
contréle sur ses traitements.

) La décision d'administrer une
antibiothérapie a domicile est prise
conjointement par le bénéficiaire, sa famille et
I'équipe traitante.

Exacerbations

QO Il est nécessaire d'administrer un
traitement d'antibiothérapie lors d'une
exacerbation. Le patient présente alors une
augmentation de la toux, qui devient plus
productive d'expectorations purulentes;
l'essoufflement est plus marqué, la respiration
plus rapide et la tolérance a l'effort diminue;
l'appétit diminué entraine une perte de poids.
Le médecin note des changements a I'examen
physique, des modifications a la radiographie
pulmonaire et une diminution des débits
expiratoires.

Critéres d'évaluation

QO Une évaluation médico-familo-psycho-
sociale sera effectuée par I'équipe traitante

avant de considérer I'antibiothérapie a domicile.
Le patient aura besoin d'un accés veineux
stable. En effet, il serait difficile de réinstaller
l'intraveineuse quotidiennement a domicile.

) Aprés une période d'apprentissage des
techniques en milieu hospitalier, le candidat
subira une évaluation de la compréhension et de
l'application du traitement. Ceci implique une
supervision de l'auto-administration de Ila
solution intraveineuse.

O Sa dextérité sera évaluée. Son jugement
et sa maturité seront étudiés avant de lui donner
la responsabilité du traitement a domicile.

O Le jeune adulte est un candidat idéal, car
il est déja familier avec |'administration
d'antibiothérapie en milieu hospitalier.

() Un support familial adéquat est
indispensable au succes du traitement a
domicile. La famille aidera a I'administration de
I'antibiothérapie, a I'entretien du site
intraveineux, a la physiothérapie.

(] Une évaluation du domicile sera
effectuée. Une attention particuliére sera portée
a |'établissement d'une surface de travail propre,
isolée des enfants ou des animaux, afin d'éviter
la contamination possible du matériel injectable.
Un téléphone et un moyen de transport adéquat
sont indispensables, afin de pouvoir établir
rapidement la communication avec ['équipe
traitante qui pourra conseiller, aider a
l'administration des antibiotiques ou réinstaller
l'acces veineux.




Stress

0O Bien que le traitement a domicile
permette une plus grande autonomie, il entraine
souvent un certain stress relié a l'incertitude. Un
protocole détaillé des interventions projetées
selon les problémes rencontrés sera remis au
patient. Il recevra une liste des numéros de
téléphone des personnes ressources a contacter
au besoin. Une mise a jour périodique des
connaissances et techniques enseignées fera
partie du suivi et assurera la qualité et la bonne
marche du traitement.

Traitements complémentaires

)] La récupération d'un meilleur état
fonctionnel dépendra non seulement de
I'antibiothérapie intraveineuse, mais également
de traitements de physiothérapie a domicile
consistant en drainages posturaux, clapping,
huffing, drainages autogénes qui seront
administrés soit par les membres de la famille,
le conjoint ou par le service de soins a domicile.
Certains patients ont tendance a sous-estimer
la sévérité de leur maladie lorsqu'ils sont traités
a domicile et oublient que le repos fait partie
intégrante du traitement. Une saine
alimentation aidera la récupération et des
suppléments caloriques fourniront les
ressources énergétiques nécessaires a la
guérison.

Avantages

O Le traitement a domicile laisse une
meilleure autonomie aux patients et a leur
famille. Il procure un traitement précoce en
permettant une préservation de la vie familiale,
professionnelle et scolaire. Le risque d'infection
croisée est potentiellement diminué.

Inconvénients

) Le traitement a domicile entraine un plus
grand niveau de stress relié a l'inquiétude de ne
pas étre a proximité du personnel infirmier. |l
peut étre difficile de s'astreindre aux différents

traitements de physiothérapie, d'aérosolthérapie
et d'antibiothérapie, particulierement au début
d'une exacerbation alors que le patient est trés
fatigué et a besoin de plus de repos.

Q Une solution mitoyenne est souvent
adoptée. Nous proposons I'hospitalisation pour
la premiére semaine du traitement, c'est-a-dire
jusqu'a une amélioration initiale et la
récupération de I'énergie nécessaire pour
accomplir seul le traitement a domicile. Par la
suite, le service de soins a domicile ou un
membre de la famille pourra assister le patient
dans ses traitements.

Aspect financier

O Bien que le traitement & domicile soit
moins dispendieux que [‘hospitalisation, nous
éprouvons occasionnellement de la difficulté a
faire défrayer par les administrations
hospitalieres les colts de ce service.

Résumé

A Le traitement a domicile repose sur
l'administration d'antibiothérapie a domicile
associée a la physiothérapie, a une meilleure
nutrition et au repos. Bien qu'il permette une
plus grande autonomie, ce cadre de traitement
exige tant d'énergie que le patient doit accepter
laide de ses proches ou des membres du
service de soins a domicile (CLSC) s'il veut
récupérer son niveau fonctionnel.

A vue de nez,
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(A PHISIOTHERARIE PESPIRATOIRE

/W GMMpﬂ&Wg

La physiothérapie respiratoire vise plusieurs objectifs dont les principaux sont :
- Améliorer la ventilation;
— Faciliter le dégagement des voies aeriennes;
— Stimuler la toux;
- Diminuer les dépenses énergétiques;
- Maintenir ou améliorer la tolérance a I'exercice.

Pour atteindre ces buts, plusieurs techniques ont été développees et sont utilisées selon
I'age du patient et ses besoins specifiques.

1A) Drainage postural avec percussions et vibrations fait manuellement :

Principe: Utilise la percussion pour décoller les sécrétions et la gravité pour les drainer.
Avantage: Peut étre utilisé avec les jeunes enfants.
Désavantage: Dépendance d'une autre personne pour faire le traitement.

B) Drainage postural avec percuss:ons fait mecamquement avec percuteur et physio-
partenaire (bras articule) :

Principe: Méme que précedemment
Avantage: Autonomie du patient.
Désavantages: Appareil dispendieux.
L'utilisateur doit étre capable de manipuler I'appareil.

2) Technique ABC dite «huffing» ou technique de I'expiration forcée :

Principe: Les sécrétions sont mobilisées par le déplacement de l'air au moment de
I'expiration forcée.
Avantages: Ne requiert aucun équipement.

Autonomie du patient.
Désavantages: Demande une certaine maturité.
Difficulté & exécuter de fagon constante et efficace avant 'age de 10 ans.
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3) Respiration avec pression expiratoire positive (PEP) :

Principe: Augmenter la pression dans les bronches périphériques et centrales.
Avantage: Se pratique sans aide.
Désavantage: Nécessite un équipement spécial.

4) Drainage autogéne :

Principe: Utiliser différents volumes d'inspiration et d'expiration pour mobiliser les
sécrétions dans des segments déterminés de |'appareil respiratoire.
Avantage: Autonomie du patient.

Désavantages:  Apprentissage difficile.
12 ans et plus selon la maturité.

Les physiothérapeutes de votre clinique sont les personnes ressources pour vous aider
a déterminer parmi ces techniques, laquelle vous convient ie mieux selon votre age, votre
état respiratoire et votre motivation.

N'hésitez pas a faire appel a leur service.

- Au Comité provincial des adultes fibro-kystiques (CPAFK)*

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

* Le CPAFK est un organisme & but non lucratif financé par la Fondation canadienne
de la fibrose kystique (FCFK), par le biais de [I'Association québécoise de la fibrose
kystique (AQFK).

HOTEL-DIEU DE MONTREGL

Le déménagement de I'Hotel-Dieu de Montréal n'est pas sans inquiéter plusieurs personnes
(et pas toutes fibro-kystiques). Aussi, profitant de la consultation publique sur I'«Avenir de
I'Hotel-Dieu de Montréal», Laval de Launiére a présenté le 18 juin dernier un mémoire dans
lequel il situait la position de son organisme: le Centre d'orientation professionnelle et d'aide
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psychologique du Québec Enr. (COPAP).

POINT DE VUE D'UN SERVICE COMPLEMENTAIRE
COPADP

par Laval de Laaniére

@ Au cours de la derniére décennie, le
milieu médical a été confronté a une
nouvelle réalité : les adultes atteints de
fibrose kystique.

@ Il y a 15-20 ans, un enfant fibro-
kystique pouvait a peine espérer franchir le
cap des 18 ans. Aujourd'hui, l'espérance de
vie d'une personne fibro-kystique se situe
autour de 30 ans. A lui seul, le Québec
dénombre environ 810 patients atteints de
fibrose dont 227 ont plus de 18 ans.

@ Devant l'augmentation du nombre
d'adultes fibro-kystiques, associée a un age

de survie de plus en plus élevé, les hopitaux
pédiatriques et les unités pédiatriques des
hdpitaux généraux ont choisi d'encourager le
transfert des patients adultes vers les
hopitaux et les unités de soins pour adultes.
®  Clest dans ce mouvement que I'Hotel-
Dieu a développé une clinique spécialisée
pour adultes f.-k. Aujourd'hui, I'Hotel-Dieu
de Montréal est le centre hospitalier qui,
avec ses 80 patients, regroupe le plus grand
nombre d'adultes f.-k. au Québec. Son
expertise commence déja a rayonner a
travers le monde.
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Historique

®  LeCentred'orientation professionnelle
et d'aide psychologique du Québec Enr. a vu
le jour en 1984; I'année méme o le regretté
docteur Roger Lasalle, fondateur de la
clinique de fibrose kystique de I'HOpital
Ste-Justine, décidait d'entreprendre des
démarches visant le transfert des patients
adultes de sa clinique.

D Sachant que I'espérance de vie des
adultes fibro-kystiques canadiens était une
des plus élevée au monde et que le Québec
était sur la voie de se distinguer du reste du
Canada avec ses cliniques pour adultes, nous
avons vu dans le transfert Ste-Justine -
Hotel-Dieu l'occasion de développer des
services qui n'avaient pas de précédents
ailleurs dans l'univers de la fibrose kystique.
[ Clest ainsi qu'en 1985, nous avons
procédé a l'achat du «629 Prince-Arthur
Ouest, Montréal», vaste résidence localisée a
quelques pas de 'Hotel-Dieu de Montréal.
®  Avec le concours d'adultes fibro-
kystiques, nous avons mis sur pied le Comité

provincial des adultes fibro-kystiques, lequel .

représente l'ensemble des adultes fibro-
kystiques du Québec. Nous avons fondé
Santé Vous Bien, une revue semestrielle
destinée principalement aux adultes fibro-
kystiques, mais aussi aux intervenants qui
ocuvrent dans le domaine de la fibrose
kystique. Nous avons choisi de faire du
«629» un milieu de vie ou il est possible
pour les adultes fibro-kystiques du Québec
de se rencontrer, de travailler a des projets
communs, d'y séjourner et de bénéficier de
notre aide en tant que conseiller d'orientation

et spécialiste en psychologie de 'affectivité.
@ Plus qu'un milieu de vie, le «629» est
devenu, au cours des ams, un véritable
laboratoire psycho-social.

® A vivre et a cotoyer quotidiennement
des adultes fibro-kystiques, nous avons
développé une expertise qui est de plus en
plus enviée a I'étranger et que nous
commengons d'ailleurs a exporter.

@ Que dire du support que les adultes
f.—k. s'offrent entre eux grace a la possibilité
qu'ils ont de se rencontrer, de travailler sur
des projets communs et de vivre des
expériences de partage et d'amitié.

Le déménagement de 1'Hotel-Dieu

®  Depuis son existence, il nous a fallu
livrer de grandes batailles pour justifier le
bien-fondé du «629». Faute d'étre bien
compris dans nos intentions, nous avons di
investir beaucoup d'énergie pour réussir a
rassembler des gens autour d'un projet qui
cherchait a prdmouvoir la qualité de vie des
adultes atteints de fibrose kystique.

@ Nonobstant, I'annonce du déménage-
ment de I'H6tel-Dieu de Montréal constitue,
a ce jour, la plus grande menace qu'il nous a
été donné de rencontrer pour la survie de
notre organisation.

® 1l faut savoir que la vie qui anime le
«629» dépend de ses occupants qui sont
atteints de fibrose kystique, mais également
des patients qui fréquentent I'Hotel-Dieu de
Montréal. En raison de la proximité des
lieux, ce sont eux, leur conjoint, leur famille
parfois, qui bénéficient le plus des services
offerts et qui alimentent de leur présence, de

POLITIQUE
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leurs réflexions, de leur travail et de leur
support la vie du «629». '

] Le sentiment que nous partageons face
au déménagement de 1'Hotel-Dieu
s'apparente a celui du citoyen qui, au nom du
«progres», se voit exproprier de sa ferme et
de ses terres pour y laisser passer une
autoroute. Les terres du «629» sont riches et
productives. Elles alimentent ceux et celles
qui trouvent refuge en son sein. Banaliser la
contribution du «629» en ignorant son apport
a la qualit¢ de vie des adultes f.-k. du
Québec, et principalement celle des patients
f.-k. de I'H6tel-Dieu de Montréal, serait
bien mal connaitre la réalité de ces patients.
& Le «629», comme ['Hotel-Dieu
d'ailleurs, s'enracine dans un milieu de vie
qui est celui du Centre-ville de Montréal
avec tout ce qu'il peut offrir a une clientele
qui, dans la trés grande majorité des cas, n'a
pas les moyens de se payer une voiture ou
qui n'a pas toujours I'énergie suffisante pour
se taper des heures de transports en commun
dans le but de se divertir, socialiser ou de
courir les événements. II faut garder a
l'esprit que les adultes fibro-kystiques sont
avant tout des jeunes adultes et que leurs
hospitalisations périodiques n'ont rien de
commun avec celles des patients qui
fréquentent les hopitaux pour adultes. A
moins d'étre dans un épisode critique de la
maladie, ils quittent souvent I'hdpital entre
leurs doses d'antibiotiques pour s'adonner a
des activités culturelles, sportives ou
professionnelles. A quelques pas d'une
soixantaine de salles de cinéma, de théitres,
de bibliothéques, de centres sportifs et
culturels, du Mont Royal, 'Hotel-Dieu et le
«629» offrent un site exceptionnel pour des
patients de ce groupe d'age. L'attrait de ces

services est essentiel : pour des adultes
hospitalisés régulicrement (environ deux fois
par année), ces sorties sont stimulantes. En
plus de constituer un exercice salutaire, elles
les replongent dans la vie sociale.

& Si la décision du ministre Coté de
déménager I'Hotel-Dieu de Montréal vise le
miecux étre des bénéficiaires qui fréquentent
cette institution, nous croyons qu'il rate la
cible lorsqu'il s'agit de considérer la
dimension psycho-sociale des adultes atteints
de fibrose kystique.

Conclusion

@® En tant quhumain, contribuable et
propriétaire du Centre d'orientation
professionnelle et d'aide psychologique du
Québec Enr., nous vivons l'annonce de ce
déménagement comme un manque de respect
envers notre organisation et les efforts que
nous avons investis depuis plus de 7 ans
pour promouvoir la qualité de vie des adultes
fibro-kystiques de 'Hotel-Dieu de Montréal.
@®  Certes, on pourra «transplanter» les
patients, les employés, les biens et les
meubles dans une autre environnement
physique. Cependant, il est fort a parier que
I'esprit ne suivra pas. L'esprit de l'institution
s'anime aussi bien a l'intérieur qu'a l'extérieur
de ses murs. Il est a la fois le produit et
I'essence de cette synergie qui existe entre
l'institution et I'environnement dans lequel il
s'enracine. Nous ne croyons pas que notre
organisation survive a cette chirurgic qu'est
le déménagement de 1'Hétel-Dieu de
Montréal.

Montréal, le 15 juin 1992
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La DNase ¢t la me—<cSh

[ERCHE

André CANTIN, M.D.
Unité de recherche pulmonaire
Centre Hospitalier Universitaire de Sherbrooke
Président du sous-comité de la recherche de la
Fondation Canadienne de la fibrose Kystique

n article publié dans le New
England Journal of Medicine du
mois de mars 1992 rapportait les
travaux du Dr. Richard Hubbard du
National Institutes of Health sur un traitement
qui pourrait rapidement avoir des bénéfices chez
tous les patients fibro-kystiques. Il s'agit de la
thérapie par aérosolisation de la molécule DNase
(également connue sous le nom de désoxy-
ribonucléase ou DNAase). Il s'agit d'un produit
qui peut liquéfier les sécrétions bronchiques et
ainsi permettre le dégagement du mucus
respiratoire qui autrement serait trop épais pour
étre craché.
¢ Le mucus respiratoire chez les personnes
atteintes de fibrose kystique est trés épais et
collant. En plus d'accentuer les difficultés
d'expectorer le mucus, la viscosité élevée des
sécrétions favorise I'impaction et I'obstruction de
nombreuses bronches, ce qui empéche la
ventilation de plusieurs zones pulmonaires. Ces
caractéristiques néfastes sont causées par la
présence de molécules d ADN (DNA en anglais)
provenant des noyaux des cellules mortes
(surtout des globules blancs venus combattre les
bactéries) dans les voies respiratoires. L'ADN

est la molécule définissant notre code génétique.
Elle est composée de 2 grandes chaines de
sucres reliant des milliers de bases nucléiques.

a A

bases
nucleéiques

l?— sucres

Acide Désoxiribonueléique
K (ADN ou DNA)

¢ Lorsque I'ADN se trouve dans les
sécrétions bronchiques, elle forme 1'équivalent
d'un tapis tressé de fagon trés serrée ce qui rend
les sécrétions épaisses. La DNase est un
enzyme qui coupe les molécules d'ADN en de
trés petits morceaux, ce qui liquéfie le mucus.
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¢ Un traitement de la fibrose kystique a la
DNase fut déja tenté il y a plus de 20 ans, mais
sans succeés. Cependant, les médecins utilisaient
une DNase d'origine animale ce qui créait des
réactions allergiques et limitait son utilité
clinique. Par contre, en 1990 le Dr. Steven
Shak réussissait a isoler le géne de la DNase
humaine et ainsi les chercheurs ont pu utiliser ce
géne pour fabriquer de grandes quantités de
DNase humaine. Ceci a permis la premiére
étude sérieuse de la DNase chez des patients
atteints de fibrose kystique. Lors de cette étude,
le Dr. Hubbard a administré de la DNase par
aérosol 2 fois par jour pendant 1 semaine a 16
sujets fibro—kystiques. Les résultats furent
remarquables. La capacité respiratoire des
sujets, telle que mesurée par les fonctions
respiratoires, s'est améliorée de 20% et presque
tous ont rapidement ressenti une plus grande
facilité a respirer. Les complications possibles
de ce traitement restent a déterminer, mais les
résultats préliminaires suggerent que la DNase
serait relativement bien tolérée. La phase «3»
des études cliniques est en cours aux Etats—Unis
(non-disponible au Canada pour le moment) et
cette étude définitive devrait étre terminée d'ici
1 an. Si le médicament est efficace et non-
toxique lors de cette étude, la commercialisation
du produit devrait débuter peu de temps aprés la
fin de I'étude. Lorsque le produit sera disponible
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aux Etats—-Unis, il est probable qu'il le sera
également au Canada.

¢ Il restera quelques questions au sujet de
la DNase méme aprés la commercialisation de
ce produit. Par exemple, est-ce que tous les
patients bénéficieront de ce traitement ? Devra-
t—il étre utilisé quotidiennement en permanence
ou seulement au besoin ? Pourrait—il étre utilisé
pour liquéfier les sécrétions des sinus ? Aura-
t-il des effets secondaires a long terme ? Quel
sera le cofit d'un tel traitement ? Malgré la
multitude de questions toujours sans réponse, la
DNase semble étre une nouvelle thérapie trés
prometteuse. Méme si elle ne représente pas
une guérison de la maladie fibro—kystique
pulmonaire, elle pourrait retarder les dommages
respiratoires en attendant de mnouveaux
traitements plus efficaces.
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Christian Auclair

aime la vie ! Toutefois, j'ai trop de
respect envers elle pour y mordre a
pleines dents ! Cela méme si elle
ne se géne pas, elle, la vie, pour
nous mordre. En comparaison, un
requin est édenté. Elle te vous fait
de ces blessures : profondes,

maniéres; tant pis s'il y a des bavures. Autant l'avouer
tout de suite : la vie est vache! Mais, comme I'écrivit si
justement Alphonse Allais, «on est pas des boeufs !»
Aussi, moi, tout benoit, j'écris encore j'aime la vie (et
avec un point d'exclamation, s'il vous plait) !

La vie est belle; ce n'est pas elle la coupable de
tous les maux qui labourent la planéte. D'ailleurs,
pourquoi devons—nous toujours chercher des coupables?
Les discours articulés autour de la culpabilité plongent le
monde dans la torpeur et font éviter I'amélioration des
situations conflictuelles. Au lieu de trouver des
solutions, on cherche des coupables. On se renvoie la
balle 4 qui mieux mieux; ensuite on se félicite de faire
avancer le débat ! Dans le meilleur des cas, au lieu
d'assumer certaines (tristes) réalités et d'agir, la société se
bat les flancs en disant «c'est ma faute, ma trés grande
faute». Méme les mea culpa peuvent se transformer en
moyens d'éviter d'assumer nos responsabilités; c'est le cas
lorsqu'ils ne servent qu'd vider les trop-pleins de
frustrations, de culpabilité justement. C'est un paradoxe,
car s'il est vrai que la reconnaissance de ses propres
erreurs semble préalable au redressement de la conduite,
toute reconnaissance de ses torts n'implique pas
nécessairement la volonté de parfaire sa conduite. Ne
dit-on pas faute avouée est & moitié pardonnée. Cetle
phrase est juste, mais il ne faut pas s'arréter a une simple
application de la formule, car elle peut facilement
déboucher sur des pensées abominables. Des idées du
genre : «plus grande est la faute avouée, plus grande est

la dose de pardon», «si j'avoue trois fois ma faute, je
suis une fois et demie pardonné», «plus j'avoue de fautes,
plus je suis une personne admirable». Les
mathématiques et la morale ne font pas vraiment bon
ménage; pourtant on sait comment le monde est
aujourd'hui obnubilé par les chiffres.

La culpabilité joue aussi un role dans le théatre
de la fibrose Kkystique. Les premiers a se sentir
coupables, les parents marchent plusieurs années au bord
d'un précipice. Les autres membres de la famille vivent
aussi un genre hybride de cette culpabilité. II faut
réaliser que les sentiments négatifs du genre de la
culpabilité sont contagieux et propagent la paralysie.
Lorsque j'essaie de micux comprendre les parents, de
montrer ce qu'ils vivent, c'est pour désigner des dangers
qui nous minent, nous, adultes fibro—kystiques. Si on
tient absolument a trouver des coupables, on rencontre un
probléme devant la fibrose kystique; comme il n'y en a
pas, la vie y perd son sens. Certaines personnes fibro-
kystiques ont les jambes coupées, car elles passent leur
vie 4 chercher un responsable de leur maladie. Leur état
de santé s'effondre—t-il, c'est qu'elles ont commis des
fautes. Pour elles, il y a toujours une raison. Pourtant
ces personnes sont souvent conscientes de plusieurs
«vices» dans leur mode de vie, et ne les changent pas.
Une fois l'irrémédiable commis, la personne punie par
une crise aigué, elle exibe fierement sa culpabilité : «JE
suis responsable, J'ai posé tel geste.» Dans une vie qui
n'a pas de sens, ces comportements donnent au moins la
possibilité a la personne de sentir qu'elle a le contrdle de
sa vie, tant pis si c'est pour le pire. Méme plus. Ils
créent un cercle vicieux. Ils mettent du piquant i la vie,
les gestes interdits sont légions, les transgressions
foisonnent : la vie est riche et trés intense.

Ah ! que cette question est complexe ! En effet,
il faut faire attention de ne pas trop généraliser; il faut
voir que dans les eaux profondes de la psychée humaine,
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il y a souvent des éléments qui sont totalement
contradictoires. Il faudrait intégrer les conceptions de la
vie propres a chaque individu, les expériences, les états
d'ame, etc.

Plut6t que de chercher des responsables a nos
malheurs, soyons des gens responsables. La vie est belle
pour autant qu'on veuille qu'elle le soit. I faut tirer de
nos réalités, les beautés qu'elle recéle. Pour cela il faut
y mettre du sien; donner a la vie le bénéfice du doute.
Vous connaissez le doute, cet entrelac de brillure
électrique et de sueurs froides ? Sachez que cette douleur
sourde peut aussi quelquefois étre un réconfort
lorsqu'elle fait appel a la confiance ! A nous de choisir.
Clest le verre a moitié vide ou

COUPS DE PLUME |

était un homme tout d'un bloc, capable d'une trés grande
amitié et aussi, disons, susceptible de grandes sautes
d'humeur. Dans un de ses moments d'éclat, il s'est
disputé avec un de ses amis, le violoniste J. Joachim a
qui il avait dédié¢ son trés beau Concerto pour violon.
Une fois la tempéte calmée, Brahms était prét a tout
pardonner et a reconnaitre ses erreurs. Pour amorcer la
réconciliation, il a composé le Double concerto ou le
violon représente le violoniste et le violoncelle notre
bourru Brahms. Pour moi, cette pi¢ce est truffée d'élans
dune grande spontanéité et d'une grande force, qui
représentent l'amitié a 1'état brut. Des mots peuvent
difficilement le décrire, et I'écouter est si simple.

Le violoniste, J. Joachim,

a moitié plein; il s'agit de la
méme réalité, mais traduite en
deux tonalités opposées. Les
exemples sont infinis. La
direction que l'on donne au
regard que l'on porte sur la
réalité module notre vie. Nous
pouvons faire confiance ou
douter, nous fermer les yeux, ;
agir, vagir. La confiance est Il se mit

se veut roi et maitre. Clest
dommage, car elle représente a
mes yeux le plus beau
sentiment. L'amour s'y fonde,
l'amiti€ s'y purifie, le respect

confiance est plutdt associée a
la candeur et au ridicule.
Depuis longtemps des gens
s'enrichissent de la «crédulité»

La Saveur du réel

Il marchait sur un pied sans
savoir oU il poserait l'autre. Au réussi & voir le bon coté de la
tournant de la rue le vent balayait la
poussiere et sa bouche avide
engouffrait tout I'espace.

courir espérant beaucoup trop compliqué
rare de nos jours ol le réalisme s'envoler d'un moment a l'autre,

est resté sourd a ces sentiments.
Il n'a pas voulu passer outre les
gestes et les paroles qu'a pu
commetire son ami. Il n'a pas

réconciliation.

Non, non, je ne vais pas
vous vendre l'art de la pensée
positive en 33 lecons ! Je suis

(exigeant) pour me contenter de

mais au bord du ruisseau les pavés cela.  Je veux seulement
étaient humides et ses bras battant | souligner limpact qua notre
l'air n'ont pu le retenir. Dans sa
chute il comprit qu'il était plus lourd
s wourde.  Douclagt: Ta que son réve et il aima, depuis, le
poids qui l'avait fait tomber.
Pierre Reverdy dans
Plupart du temps.

perception des événements sur
la réalité concréte. La réalité
est un matériau de base avec
lequel nous nous composons
une vie plus ou moins riche
selon notre facon de la vouloir.
Notre perception peut nous

ouvrir ou nous fermer des

des gens qui aiment a faire
confiance, les dramaturges l'ont sur—utilisée pour écrire
des comédics savoureuses (les meilleurs, comme Moliére,
justement pour condamner les profiteurs).

Le probleme, c'est que, si la confiance améne
une grande satisfaction, elle occasionne aussi (et
malheureusement souvent) la pire désillusion. Et ¢a fait
mal. Quand méme, on peut retirer une grande force de
la confiance lorsqu'elle s'allie au pardon, ou lorsqu'elle en
est le prélude. Pour tirer toute la force de la confiance,
il faut aussi étre prét a accepter de parwonner. Pour vous
faire ressentir la beauté de la chaleur humaine, dans cette
acceptation, je vous invite & faire une étrange
comparaison. Je fais appel a la musique. Ecoutez le
Double concerto pour violon et violoncelle de Johannes
Brahms. Ce concerto a une histoire qui m'aide a
comprendre la piéce et me touche beaucoup. Brahms

horizons. Evidemment, méme
si la foi peut déplacer des montagnes, je ne vous
demande pas de faire des miracles et de vous dire un soir
avant de vous coucher: «bon, demain c'est fini, ma
fibrose kystique sera guérie». Mon discours vise un cran
avant celui 1a. Notre perception du monde a un impact
sur nos gestes, ces gestes peuvent étre, quant a eux,
guéris. Comment ? En étant conscient de tout ce qui
nous influence.

Pour l'illustrer, je vais vous raconter une petite
anecdote, tout a fait vraie. Au début elle me faisait rire,
mais limage qui s'en dégage est troublante, voire
consternante.

Je marchais tranquillement lorsque j'ai croisé un
sans—abri. Cet homme d'a peu prés 40 ans, barbu, sale,
avait un journal 4 la main (souligner qu'il s'agissait du
Journal de Montréal n'ajouterait rien a I'histoire); il le
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lisait tranquillement en marchant. Je devrais plut6t dire
qu'il le feuilletait en marchant tranquillement. 1l se
dirigeait vers une poubelle publique. Aprés avoir tourné
la derniére page, il le mit en piéces avant de le jeter a la
poubelle. L'image qui m'est aussitét venue a l'esprit est
celle de la possessivité, comme si personne ne devait
utiliser ce journal apres lui.

J'ai alors rapproché cette scéne a une autre que
j'ai vécue a I'hépital. J'avais eu l'indicible bonheur d'étre
dans une chambre de trois lits. J'étais a I'avant-veille de
mon départ lorsqu'un désagréable personnage (lire un
chiileux de la pire espéce, qui criait toujours apreés tout
ce qui bougeait), a été transféré d'une chambre privée a
la mienne. Cet homme avait loué un téléviseur (qu'il
laissait en permanence allumé, le volume au maximum).
Lorsqu'il s'est agi de transférer l'appareil loué vers notre
chambre, il y eut un pépin. La chambre n'était pas
équipée pour permettre l'installation de trois appareils, il
ne pouvait y en avoir qu'un seul pour toute la chambrée,
et malheureusement pour lui, c'était i l'autre bout de la
piece (environ 15 métres). Lorsqu'il a appris cette triste
réalité, notre bonhomme s'est exclamé, en des termes qui
me font encore rire un an aprés, «Tant qu'a payer pour
une T.V. pis que les autres en profitent, j'aime mieux pas
n'avoir pantoute !» J'ai failli m'évanouir de bonheur,
tellement je craignais d'en «profiter» de cette tél€ a tue—
téte. Ptite vie! Il est désolant de voir des gens
manquer a ce point de respect pour les autres, étre aussi
mesquin.

Voila l'image que j'ai eue devant le sans-abri,
qui ne possédait, semblait-il, que le manteau qu'il avait
sur le dos : celle d'un démuni qui s'accroche a un journal
pour exercer, avec ses maigres moyens, sa part de
matérialisme. Cet homme a réussi, semble-t-il, a
trouver dans sa réalité une voie pour avoir un tant soit
peu d'emprise sur le monde; c'est dommage que ce soit
par le biais d'une petite mesquinerie.

Mais j'insiste, ici, sur le terme «semble~t—il»,
car la perception que j'ai eue de cette scéne peut aussi
étre interprétée différemment, et il ne m'appartient pas de
juger cet homme. La scéne se passait prés de I'UQAM,
peut—étre s'agissait-il d'un érudit philosophe suivant la
voie de Diogene, qui vivait il y a plus de deux
millénaires dans un tonneau, ne possédant qu'une canne
et un manteau. Cet érudit, en déchirant ce Journal de
Montréal, pouvait pester contre notre monde matérialiste
et mesquin. Qui sait ? Ce geste se fondait sur sa réalité,
mais surtout sur sa vision du monde et de ses drames.

J'ai une derniére anecdote a vous raconter, clle
vous fera voir plus concrétement comment les drames se
vivent dans la téte, méme si la réalit€ nous est
extérieure.

Je marchais encore une fois (c'est fou de voir &
quel point la marche la plus anodine peut étre remplie
d'aventures) sur l'avenue des Pins. Je toussais en toute
quiétude, m'adonnant enti¢rement a cette agréable et
stimulante activité lorsque tout a coup un oiseau, une
comeille, s'est précipité vers moi et m'a attaqué. Il a
foncé sur mon épaule et m'a donné un coup de bec sur
la téte. Jai crié de surprise et je me suis débattu, l'oiseau
est retourné & son arbre. Je me suis €loigné vraiment
ébranlé. La scéne a duré peut—€tre 5 secondes, mais elle
était tout de méme terrifiante. En 5 secondes, on a le
temps de penser a beaucoup de choses et d'avoir
plusieurs images en téte. Des images du film «Les
Oiscaux» d'Alfred Hitchcock, par exemple. L'impression
qui m'est restée a la suite de cet incident, est celle d'une
grande fragilité : «je suis rendu vraiment faible pour
qu'un oiseau m'attaque». Cette image est plus nocive que
25 ans d'usage frénétique du tabac. J'aurais pu
m'effondrer si je ne m'étais pas rapidement débarrassé de
cc sentiment de détresse qui m'étreignit. L'oiseau m'a
fort probablement attaqué parce qu'il me sentait fort et
agressif. On peut croire qu'il s'agissait d'unc maman
comeille risquant sa vie pour protéger ses petits devant
un démon de l'enfer ornithologique. 7

La vie est belle de me fournir ainsi des
anecdotes pour articuler ma chronique. Mais j'entends
déja les futés, les forts en théme, qui disent que c'est ma
fagon de scruter la vie qui remplit elle-méme mes
chroniques, insinuant que j'aurais trés bien pu ne voir
dans ce sans—abri qu'un clochard et oublier cet oiseau
sans en faire aucun cas.

Ses yeux

comme deux fleches

se planteront dans ton coeur
Alain Horic «Redoute»

Mais la corrosion n'atteindra jamais
mon royaume de fer
ou les mains sont tellement séches
qu'elles perdent leurs feuilles
P.-M. Lapointe Le vierge incendié
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1- A l'occasion, mon médecin me
demande de subir un gaz artériel.
J'aimerais savoir ce que c'est au juste.
De plus, j'aimerais comprendre un peu
mieux ce qu'il entend par PCO,.

Pour comprendre ce qu'est un gaz
artériel, il faut savoir d'abord ce qu'est une
artére. Le réseau de la circulation sanguine
comprend successivement:

1) des artéres qui ameénent le sang
fraichement oxygéné par le poumon du
coeur aux tissus périphériques;

2) des capillaires qui sont de tout petits
vaisseaux ou se font les échanges
gazeux et nutritifs avec les tissus;

3) des veines qui rameénent le sang des
tissus périphériques vers le coeur.

La plupart des prises de sang sont
faites dans les veines. Quelques-unes
peuvent se faire par une piqlre sur le bout
du doigt qui raméne du sang capillaire.
Lorsque l'on désire des renseignements
précis sur la fonction du poumon, il est
préférable et plus précis de recueillir du
sang qui vient juste de sortir du complexe
coeur-poumons. Le prélevement se fait
habituellement en ponctionnant ['artére
superficielle qu'est l'artére radiale (située a
la face interne du poignet du cété du pouce).
Une anesthésie locale peut étre nécessaire
et une compression de |'artere doit se faire
a la suite du prélévement pour éviter un
saignement, car il s'agit d'un vaisseau ou la

.

r Michel Ruel
C.H.U.L.

par

pression est beaucoup plus élevée que dans
une veine.

Ce qui est analyse sur le prélevement
appelé gaz artériel est l'acidité du sang (le
Ph), la quantité d'oxygéne ou O, (la PO,) et
la quantité de gaz carbonique ou CO, (la
PCO,). On sait tous que l'oxygene (O,) est
le «carburant» de l'organisme; or le gaz
carbonique (CO,) représente un des déchets
de l'organisme. La fonction principale du
poumon consiste a fournir de I'oxygéne au
sang et a éliminer de celui-ci le gaz
carbonique. Avec un gaz capillaire (prélevé
sur le bout des doigts) la mesure de l'acidité
(Ph) et du CO, (PCO,) est assez précise,
mais la mesure de la quantité d'oxygene
(PO,) est moins fiable. Aussi dans les
atteintes pulmonaires sévéres ou la mesure
des gaz est nécessaire pour préciser s'il y a
besoin d'oxygénothérapie (et si oui en quelle
quantité?), la un gaz artériel est nécessaire.

Notons toutefois qu'un appareil appelé
oxymetre ou saturometre est maintenant
plus accessible en clinique. Avec une petite
pince installée habituellement sur le bout
d'un doigt et couplée a un systeme optique,
on peut apprécier avec une assez bonne
précision et sans piqlre la quantité
d'oxygéne dans le sang. Sans éliminer le
gaz artériel, cet appareil peut en réduire un
bon nombre!

N.B.: La PO, normale se chiffre entre 80 et 100.
La CO, normale se chiffre entre 38 et 42.




UN JOURNAL INTIME, POURQUOI PAS?

CHRONIQUE SANTE

2- Mes doigts sont caractérisés par un
«clubbing» important. Je dois vous avouer
que cette anomalie me trouble beaucoup.
J'en fais vraiment un complexe. Comment
se fait-il que mon clubbing soit plus
important que celui de mes amis f.-k.
pourtant plus malades que moi ? Est-ce
qu'il existe des techniques éprouvées pour
le faire disparaitre ?

Le «clubbing» que l'on appelle en
frangais «hypocratisme digital» est relié a une
dilatation des vaisseaux puis a une prolifération
des tissus situés sous l'ongle des doigts de
main et de pied. Ceci aboutit a un
soulévement de la base de l'ongle et a une
augmentation de volume de l'extrémité des
doigts. La sévérité de I'hypocratisme digital se
mesure par 'augmentation de I'angle formé a
la jonction comprise entre la base de l'ongle et
la peau adjacente.

Un stade avancé donne l'aspect décrit
en termes populaires «doigts en baguette de
tambour».

L'hypocratisme ne se rencontre pas
seulement dans la fibrose kystique, d'autres
maladies pulmonaires, des maladies
cardiaques, des maladies du foie et de l'intestin
peuvent également causer ce phénomene.

Chez la fibrose kystique, il existe une
variation de limportance de ['hypocratisme
chez différents individus ayant une atteinte
pulmonaire de méme sévérité et ceci pour
raisons non connues. Toutefois I'on peut dire
gu'en général [I'hypocratisme progresse
parallélement avec la détérioration de la
condition pulmonaire.

On peut faire disparaitre I'hypocratisme
digital dans les situations ol on peut guérir la
maladie sous—jacente, par exemple si on opere
une tumeur pulmonaire ou on guérit un abces
du poumon. Ceci ne pouvait étre fait
auparavant chez les fibro-kystiques. Toutefois,
on a observé plus récemment que les
transplantés pulmonaires voyaient leur
hypocratisme diminuer et méme disparaitre.

par Karine Lanthier

Dans les plus beaux pays du monde aux

~ endroits les plus sombres, quelqu'un quelque

part s'évade. Un conte, des sentiments, une
vie entiere bourdonne. Voir grandir une
passion, assouvir nos crises, confier nos
désirs, voila le but de ce trésor. Des réves,
des ambitions demeurent voués & cet ami.
Feuilleter son journal c'est se connaiire
davantage. Personnellement, tout y passe:
d'une lourde réalité aux bonheurs recus sans
oublier les banalités et mes co6tés rigolos.

Rien intimide ce laisser—aller, ce moment de

confidence que tout étre cherche, un jour,
tout au long de sa vie. Se sentir prisonnier,
ne pouvoir s'exprimer sans remous fait partie
d'un état vecu par tous, mais qui s'estompe en
écrivant. Changer de situation, décrire un
paysage splendide se révéle une solution.

i relire, voila que la signification du
mot difféere alors énormément. Clest en
quelque sorte revivre son passé comme des
montagnes russes, avec ses hauts et ses bas,
c'est apprendre 4 accepter : nous et la vie.
Ca fait chaud au coeur de posséder un livre,
le nobtre, qui conserve une personnalité
illimitée, ouverte au meilleur. Un lieu, une
ville que j'aime, quelques lignes d'un livre ou
encore une personne chére; ces beautés se
disent, s'écrivent, peu importe la fagon, car
seul notre oeil en juge. Je vous ai fait part
de cette découverte, car clle me semble une
porte de sortie. Enfants, adolescents ou
adultes, je crois qu'un journal intime convient
a tout ige et 2 tous les états d'ame. I y a
longtemps que je m'y adonne, mais j'ai
redéfini l'importance d'un tel livre : I'actuel,
mon quatriéme, m'apparait a la fois <imple et
intensif. Puis, si rien d'un tel secret ne vous
fascine, prenez ¢a comme une consultation
avec vous-méme, car apres tout, la vie est
sGrement faite pour se sentir bien.
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Cette chronique est pour vous ! Vous pouvez nous adresser des questions de tout ordre,
sur tous les sujets. N'oubliez pas que les questions qui vous hantent peuvent aussi intéresser les
autres. Encore une fois nous vous rappelons que I'anonymat est respecté. Ecrivez au «629» rue

du Prince-Arthur, Ouest 3 Montréal (H2X 1T9).

EMBAUCHE / FONCTION PUBLIQUE

1- Je suis atteint de fibrose kystique. J'ai
complété mes études universitaires en mai 1991.
J'ai entendu dire que le gouvernement du Québec
favorisait I'embauche de personnes handicapées.
Bien que je n'aime pas me servir de ma maladie
pour bénéficier de priviléges, je réalise que les
temps sont durs et que je ne peux pas me per-
mettre de faire le difficile. Mes questions sont les
suivantes : Est-ce qu'une personne handicapée
bénéficie réellement d'un statut privilégié
lorsqu'elle applique sur un poste de la fonction
publique québécoise ? Quels sont les priviléges
associés au fait d'étre une personne handi-
capée ? Quelle est la procédure a suivre pour
appliquer sur un poste de la fonction publique ?

Au gouvernement du Québec, il existe un
plan d'embauche a l'intention des personnes
handicapées, en vertu de la loi assurant
I'exercice des droits des personnes
handicapées. Ce plan vise a identifier et a
éliminer les obstacles a I'embauche et au
maintien en emploi des personnes
handicapées dans la fonction publique du
Québec.

Voici les mesures appliquées par I'Office
des ressources humaines et les ministéeres ou
organismes par délégation, lorsque les
personnes handicapées s'inscrivent sur les
appels de candidatures (concours).

Vos désirs ...

Emplois permanents

- Les appels de candidatures sont affichés
dans les grands quotidiens du samedi,
dans certains journaux régionaux, dans les
centres d'emploi du Canada et dans
plusieurs institutions et services de
placement des personnes handicapées.

- Les personnes handicapées doivent
remplir le formulaire «offre de service -
emplois permanents» en répondant aussi
a la partie «acces a l'égalité réservée aux
personnes handicapées».

Moyens pour aider les personnes handicapées:

- Accessibilité des lieux d'examens (acces
aux personnes avec fauteuil roulant, etc.)

- Adaptation des moyens d'évaluation
(agrandir le caractere typographique,
utilisation d'une télévisionneuse, engager
un interpréte, etc.)

- Les personnes handicapées qui
réussissent les examens sont inscrites par
niveau sur une liste de déclarations
d'aptitudes avec toutes les personnes
ayant réussi les examens.

- Quand un ministere ou un organisme
désire combler un emploi, les personnes
handicapées, les femmes et les membres
des communautés culturelles visées par
les programmes d'accés a ['égalité sont




référés en priorité a chacun des niveaux et
ce, conformément a la loi sur la fonction
publique, article 53.

Emplois occasionnels

- Le formulaire «offre de service -
occasionnel» doit étre envoyé a chaque
ministére ou organisme ou vous aimeriez
travailler. Ce formulaire est disponible dans
les bureaux de ['Office des ressources
humaines et de Communication - Québec
ainsi que dans les directions des ressources
humaines de chaque ministére et organisme.

Ainsi, la personne handicapée ne jouit
d'aucun privilége, mais plutét de moyens pour
lui assurer une chance égale a celle des
autres candidats de faire valoir sa compétence
et ses aptitudes a occuper un emploi.

Claude Lachance,

Responsable du dossier «Accés a I'égalité
pour les personnes handicapées»,
Gouvernement du Québec

AIDE SOCIALE / EMPLOI

2- Je suls atteint de fibrose kystique et
bénéficlaire de I'aide sociale. Mon état de santé
est trés instable, toutefois |'aimerais quand
méme me trouver un emplol, bien que Je sols
considéré comme invalide. Je me sentirais
moins Isolé et plus utile. Ga alderait mon
moral. Sachant que |'al besoin du support de
I'aide sociale pour mes médicaments, pourriez-
vous me dire sl le ministére de la Main-
d'oeuvre, de la Sécurité du revenu et de la
Formation professionnelle pourrait me trouver
un emplol ou me suggérer un programme
d'Intégration au travail qui tiendrait compte de
ma situation particuliéere.

La responsabilité d'effectuer des démar-
ches pour se trouver du travail revient a la
personne prestataire.

Par ailleurs, le ministére apporte une aide
concréte a sa clientéle en lui offrant diverses

mesures qui, & long ou a court terme,
faciliteront son intégration ou réintégration en
emploi. Ainsi, une prestation spéciale de
100$ est allouée a quiconque, admissible au
programme Soutien financier, participe & une
des différentes mesures disponibles, telles
les SEMO : les services externes de main-
d'oeuvre dispensent des services
professionnels a des personnes qui
éprouvent des difficultés particuliéres dans
leur démarche d'intégration au marché du
travail.

Pour recevoir plus de renseignements a
ce sujet, il vous faut contacter votre Centre
Travail-Québec et prendre rendez-vous avec
votre agent d'aide socio—économique afin de
lui faire part de vos intentions.

Lors d'une rencontre, l'agent examinera
avec vous votre employabilité, c'est-a-dire
les moyens pour vous d'accéder au marché
du travail. Cette évaluation portera sur divers
aspects tels, vos acquis, votre scolarité, vos
aptitudes, vos champs d'intérét, vos
expériences pertinentes et aussi Vvos
contraintes.

Si vous participez plus spécifiquement a
notre programme d'intégration en emploi
PAIE, vous pourrez, méme si vous n'étes
plus prestataire de la sécurité du revenu,
conserver votre carte-meédicaments pendant
toute la durée de la subvention. _

Par la suite, si cet employeur ou un autre
vous embauche, vous devenez travailleur a
part entiére. Vous n'aurez alors droit a la
carte-médicaments qu'a la condition que vos
besoins en médicaments additionnés a vos
besoins de base soient supérieurs aux gains
de travail réalisés.

Jocelyne Blanchette,

Direction des communications,

ministére de la Main-d'oeuvre, Sécurité du
revenu et Formation professionnelle,
Gouvernement du Queébec
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D(irnami(t]ue socio-professionnelle des
adultes f.-k. québécois

Une fois par année, les Laboratoires L.T.M.-
LATEMA organisent une rencontre d'information
mettant en présence des médecins de différentes
spécialités oeuvrant au sein de la fibrose kystique
en France.

Cette manifestation qui s'est tenue le 23 mai
demier a Monaco avait pour théme principal
I'«Insertion professionnelle et la fibrose kystique».
Pour I'occasion, Laval de Launiére a été invité pour
présenter un exposé sur la «Dynamique socio-
professionnelle des adultes f.-k. québécois».
Vous désirez prendre connaissance de I'exposé?
Rien de plus simple. Contactez le Comite
provincial des adultes f.-k. au (514) 288-3157 et
demandez a ce qu'une copie vous soit acheminee.
Nous assumons les frais d'interurbain.

Remerciements

Au cours du premier semestre de la présente
année, un certain nombre d'adultes fibro-kystiques
ont été sollicités pour participer & une enquéte
touchant leurs activités scolaires, professionnelle
ou autre.

Les résultats de cette enquéte sont présentement
disponibles pour les catégories «Travailleur» et
«Autre» (c'est-a-dire, la catégorie qui regroupent
ceux et celles qui ne travaillent pas ni n'étudient).
Les données touchant la catégorie «étudiant»
devraient étre disponibles un peu plus tard dans
I'année.

Le Centre d'orientation professionnelle et d'aide
psychologique du Québec Enr. se joint au Comité
provincial des adultes f.—k. pour remercier Simone

Aubin, coordonnatrice de la Clinique de fibrose
kystique du Centre hospitalier de Chicoutimi,
Francine Brosseau, travailleuse sociale au Centre
Hospitalier de [I'Université Laval, Denise
Lévesques, infirmiére coordonnatrice au Centre
Hospitalier de I'Outaouais, et finalement, Francine
Théoret, travailleuse sociale du Centre Hospitalier
de [I'Universit¢ de Sherbrooke. ° Sans leur
participation, il nous aurait eté impossible de
réaliser une telle enquéte.

Physio-partenaire

Le physio-partenaire (dispositf ~mécanique
permettant aux personnes affectées de fibrose
kystique, bronchectasie et de bronchite chronique,
d'effectuereux-mémesleurs traitements quotidiens
de drainage postural sans aucune aide exterieure)
est a sa demiére étape d'expérimentation avant sa
commercialisation définitive.

Précisons que cette innovation technologique est
le fruit d'une collaboration étroite entre différentes
instances dont principalement Bell Canada, Hydro-
Québec, le Centre de recherche industrielle du
Québec, ['Association québécoise de la fibrose
kystique et I'Hopital Ste-Justine. La société
Médicana Inc, de Ville St-Laurent, verra a sa
commercialisation.

Pour de plus amples informations, nous vous
invitons a contacter madame Louise CYR,
infirmiére-coordonnatrice des essais, au (514)
672-7585.

Réunion du CPAFK

Le 2 mai demier, se tenait a Val-David, la réunion
du conseil d'administration du CPAFK.

Au cours de cette rencontre, les affaires courantes
du CPAFK ont été traitéees.




- NOUVELLES EN BREF

Journée provinciale multidisciplinaire

Depuis quelques années, les professionnels des 9
cliniques de fibrose kystique du Québec tiennent
une journée d'information ou différents themes liés
a la fibrose kystique sont explorés. Cette année,
la Joumnée provinciale multidisciplinaire de la f.k.
s'est tenue le 5 juin, au Motel Universel de
Chicoutimi.

Le comité d'organisation était composé des
membres du personnel de la Clinique de fibrose
kystique du Centre hospitalier de Chicoutimi. |l
s'agit du Dr Christian Allard, pneumologue, du Dr
Gervais Aubin, pédiatre, de madame Simone
Aubin, secrétaire, de madame Claudeite
Larochelle, infirmiére, de Dominique Perron,
physiothérapeute et du Dr Fernand Simard,
pédiatre.

Ont présenté un exposé: Dr André Cantin,
Pneumologue du CHUS, Dr Marc De Braekeleer,
Epidémiologiste et généticien de I'UQAC, Dr
Réjean Delisle, microbiologiste du C.H. de
Chicoutimi, Dominique Perron, Physiothérapeute
du C.H. de Chicoutimi, et Dr Claude Roy, Pediatre
et gastroentérologue de I'Hopital Ste—Justine.
Votre présidente, Elise d'Anjou, était invitée pour
l'occasion.

Les microorganismes et la f.k.

Lors de la Journée provinciale multidisciplinaire de
la fibrose kystique qui s'est tenue a Chicoutimi le
5 juin demier, le docteur Réjean Delisle,
microbiologiste du C.H. de Chicoutimi, a présenté
un exposé portant sur |'arsenal thérapeutique dans
la fibrose kystique.

Le sujet vous intéresse? Vous pouvez vous
procurer une copie de son exposé en vous
adressant au Comité provincial des adultes fibro-
kystique au (514) 288-3157. Nous acceptons les
frais d'interurbain.

Déménagement de I'Hotel-Dieu de Mtl

Dans le cadre d'une consultation publique sur
l'avenir de I'Hotel-Dieu de Montréal, le 18 juin
demier, Laval de Launiére, a présenté un mémoire
dans lequel il situe la position de son organisme, le

Centre d'orientation professionnelle et d'aide
psychologique du Québec Enr., relativement a la
décision du ministre Cété de déménager I'Hotel-
Dieu de Montréal a Riviere-des—Prairies. Vous en
trouverez une copie dans ce numéro (p. 21-23).

Journée de réflexion provinciale sur les
déficiences physiques et organiques

Le 23 juin demier, Laval de Launiére, a participé a
une journée de réflexion provinciale portant sur les
déficiences physiques et organiques. Organisée
par la Confédération des Organismes Provinciaux
de Personnes Handicapées du Québec
(COPHAN), cette rencontre avait pour but de
formuler des recommandations qui seront
acheminées a différentes instances décisionnelles.

Rencontres sportives

Au cours des six demiers mois, I'équipe de hockey
du Comité provincial des adultes fibro—kystiques a
fait bonne figure. En plus de gagner la partie qui
l'opposait au Joumal de Montreal, le CPAFK a
remporté les 2 autres parties. Félicitations a
I'équipe du CPAFK et a son irréductible animateur,
Réal Duchesne.

Erratum

Dans le demier Santé Vous Bien (Janvier 1992, no
14), a la page 21, une erreur s'est glissée dans le
deuxieme paragraphe de l'article de Maurice
Barker portant le titre «Contraception, MTS, Sida,
pour les sexuellement actifs, mais qu'en est-il des
autres?».

Au lieu de «Les humains développent entre 15 et
25 ans deux grandes vertus qui donneront un sens
aux relations sexuelles : il s'agit de fintimitéjusqu'a
25-ans»; il aurait fallu lire «Les humains dévelop-
pent entre 15 et 25 ans deux grandes vertus qui
donneront un sens aux relations sexuelles : il s'agit
de l'identité jusqu'a 18-19 ans et ensuite I'intimité
jusqu'a 25 ans.»

Nous nous excusons auprés de Maurice Barker
pour cette erreur.
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Baseball + pique-nique

Le Comité provincial des adultes fibro-kystiques
organise cet été une partie de baseball, celle-ci
sera précédée d'un pique-nique. Joignez-vous
aux athlétes de la fibrose kystique et devenez le
héros de lheure. La date et le lieu de
I'événement restent a déterminer. Pour vous
inscrire, contactez-nous au (514) 288-3157 ou
au (514) 652-0708. L'organisateur et respon-
sable de l'activité est Réal Duchesne. On vous
attend en grand nombre.

Conférence nationale

Du vendredi 31 juillet 1992 au lundi 3 ao(t 1992
se tiendra a Kananaskis Village (Alberta) la
troisieme Conférence nationale des adultes
f.-k canadiens. Marie-Josée Labbé, vice-
présidente du Comité provincial des adultes
f.-k., Michel Paquette, secrétaire du CPAFK,
Roger Barnard, représentant du CPAFK au sein
du Comité national des adultes f.-k. assisteront
a cette conférence.

Pour de plus amples informations, veuillez
contacter Roger Barnard au (514) 288-3157.

Vacances / «629»

Veuillez prendre note que les bureaux du Comité
provincial des adultes fibro-kystiques et le
«629» seront fermés du 3 juillet au 3 aolt
prochain. Nous ferons un relevé périodique des
messages qui auront été laissés au répondeur
du (514) 288-3157. N'hésitez donc pas a nous
laisser votre message. Nous vous contacterons
dans les jours qui suivront votre appel.

Bourses d'études «Terry Fox»

Vous étudiez ou vous prévoyez étudier au
Cégep ou a l'université pour la prochaine année
scolaire ? Vous désirez tenter votre chance
pour devenir récipiendaire d'une bourse d'études
renouvelable sur une période de 4 ans? Pour
adresser votre demande au programme du Prix
humanitaire Terry Fox, il vous faut présenter
votre candidature avant le 1er février 1993.

Le Comité provincial des adultes fibro-kystiques
est prét a appuyer votre candidature moyennant
un bon dossier académique. Pour de plus
amples informations, veuillez nous contacter au
(514) 288-3157. Nous vous expliquerons la
démarche a suivre. N'attendez pas trop !




COMMUNIQUE—-ACTION

Cours par correspondance

Vous désirez suivre des cours par correspon-
dance accrédités par le ministére de I'Education
du Gouvernement du Québec ? Rien n'est plus
simple ! Si vous résidez a Montréal ou dans les
environs, composez le 879-2210. Pour ceux qui
habitent a I'extérieur de Ia région de Montréal,
composez sans frais le 1-800-381-4886.

Recherche d'emploi / SEMO

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

Stationnement pour les personnes
handicapées

Vous étes propriétaire d'une automobile? Vous
n'en n'avez pas, mais vous utilisez réguliérement
I'automobile de votre conjoint, de vos parents ou
de votre employeur? Si, et seulement si, vous
éprouvez des difficultés & marcher en raison de
votre état pulmonaire, il est possible d'obtenir
une «Vignette d'identification» que vous pourrez
coller a votre plaque d'immatriculation et qui
vous permettra d'occuper les stationnements
réservés aux personnes handicapées.

Pour vous procurer le formulaire <Demande de
vignette», vous devez composer le (418) 643-
5650 ou le (514) 873-8526. Vous pouvez
également vous procurer le formulaire en

écrivant a l'adresse suivante: Régie de
l'assurance automobile du Québec, Vignette
d'identification, 930, Chemin Ste-Foy, Bureau
660, Québec, G1S 2L4.

Préts et bourses

Vous étes atteint de fibrose kystique ? Vous

étudiez ou prévoyez étudier, au niveau collégial

ou universitaire ? Vous étes financiérement
éligible au programme de Préts et bourses ?

Voici les procédures a suivre :

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

2- Répondez «OUl» a l'affirmation «je souffre
d'une incapacité physique grave et
permanente» que l|'on retrouve dans le
formulaire.

3- Faites compléter par votre médecin le
formulaire intitulé «Attestation d'invalidité
et certificat médical» et joignez-le a votre
formulaire de Demande de Préts et Bourses.

4- Respectez la date limite fixée par le

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

Changement d'adresse

Si vous changez d'adresse, vous devez nous en
informer en composant le (514) 288-3157 ou en
nous écrivant a l'adresse suivante: Comité
provincial des adultes fibro-kystiques, 629 rue
du Prince-Arthur Ouest, Montréal, H2X 1T9.
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