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Sdctonial

Voici, aprés quelques heurts, une nouvelle
¢dition de SVB. Vous ne l'attendiez plus, clest que
volre revue a eu que].ques ratés : nous avons da
annuler le numéro d'été.

(C’est dans sa capacité & surmonter les
épreuves que I'on peut apprécier la force d'un groupe.
Comme tout ind.iviclu, il a une énergie, un souffle et
une &me qui lui sont propres. A ce titre, I'année
1994 aura permis d'évaluer la force de votre Comits,
car il a connu plusieurs épreuves. Je ne les énumérerai
pas toutes, je vais taire les prol‘:lémea politiques et les
pro]::lémes simplement graves, je n'ai que quelques
lignes et je déteste faire du patlms.

Les ratés de SVB paraitraient déja tragiques
si d'autres événements n'avaient pas ébranlé plus
fortement le Comité. L'année 1994 'est assombrie
du déces de Marie-Josée Labbé (secrétaire du conseil
exéoutif et ancienne présidente intérimaire) et de celui
de notre présiclent, Michel Paquette. Ils ont tous les
dewx marqué le CPAFK; il va sans dire que leur perte
fait trés mal. Imaginer le Comité sans eux, nous
aurait semblé impossible. Pourtant, et c'est assez
parac]oxal, c'est parce qu'ils ont été importants pour
le CPAFK que le Comité peut survivre 3 leur
J;spanhon Ils ont donné trop d’eux-mémes pour que
nous laissions tomber et qu'ainsi nous les trahissions.
Ils ont cru en notre Comité, ils se sont donnés corps
et Ame pour que le CPAFK puisse résister le mieux
possil:le 3 la tourmente du monde dans lequel nous
vivons et dans celui qui s'en vient.

En pensant aux troubles qui s'en viennent, je
pourrais vous sermonner sur I'importance de
participer aux élections qui vont se tenir dans vos
cliniques de fk, mais je préfére vous inviter & lire
dans les pages qui suivent le dernier «Mot du
présiclenb- que Michel nous ait livré.

Cbnistian suclacn

e SVB / Hiver 199%, No 19



INTERVIEW

INTERViEW

DR JEANNERET,
DITES-NOUS...

Propos recueillis par
Stéphanie Wells

Le docteur Alphonse Jeanneret est le
fondateur et directeur de la clinique de
fibrose kystique de I’'Hotel-Dieu de
Montréal. Dans la présente entrevue, il
partage avec nous quelques réflexions sur
son travail avec les adultes fibro-kystiques.

— Avant d'établir une
c]inique de fibrose ]zystique
a I'Hétel-Dieu, connaissiez-

vous bien la f.k. 7

Dr Je dois avouer que non,
mais n'oublions pas qua
lépoque, il s'agissait d'une
nouvelle pathologie pour les
pneumologues adultes. Lors
de mon entrainement dans
cette spécialité (2 Winnipeg,
au Manitoba), nous n'avons
vu qu'un seul adulte fibro-
kystique, il avait 18 ans et
nous le regardions tous en
disant : «Clest incroyable !»
Aussi, avant de commencer
les transferts a I'Hotel-Dieu,
jesuisaﬂéunanélac]inique

de Ste-Justine, une fois par
mois, rencontrer tous les
adultes. Jai pu ainsi prendre
contact avec eux et apprendre
2 mieux connaitre cette

maladie.

— Comment s'est fait le
choix de I'Hétel-Dieu de
Montréal ?

Dr Tout naturellement.
Depuis que Ste-Justine existe,
il y a toujours eu une
collaboration étroite entre
nos deux hépitaux. Le Dr
Roger Lasalle, qui dirigeait
alors la clinique de Ste-
Justine, a suivi la tradition

qui voulait que les malades
pé(]iatriques devenant adultes
soient référés a 'Hotel-Dieu,
qu'il s'agisse de patients
gouffrant de dialjéte, de
clystroplu'e musculaire, de
problemes cardiaques, etc. 1l
nous a fait cette demande
parce qu'il croyait qu'il était
temps de traiter les adultes
fil)to-kzyatique en adultes.

—  Dirigez-vous  cette
clinique depuis le début et
étes-vous toujours le seul
médecin en charge de ces
patients ?

Dr Oui, jen suis le
directeur depuis le tout debut
et, pour le moment, je suis le
seul médecin de la clinique
externe. Cependant, un autre
médecin se joindra. bientst a
notre équipe. De plus, les
patients hospitalisé sont
éga.lement suivis par les
pneumologues de garde.
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— Comment s'est effectué
le démarrage 7

Dr Nous avons eu notre
premier patient en 1983,
l'année suivante nous en
avions de 12 a 15, puis
encore 10 de plus en 1985.
Au tout début, il y a eu un
certain arrét, car nous avons
connu une mauvaise
expérience de transfert qui a
eu des répercussions sur la
clientele f.-k. de Ste-Justine.
Un patient qui était mourant
a demandé d'etre transférs a
I'Hstel-Diew; nous avons
accepté et il est mort ici. Ily
a donc eu un petit ralen-
tissement, mais de courte
durée. Il faut ajouter que les

premiers adultes n'avaient pas
6té habituss 2 lidée de

changer d'hopital et de

médecin. IIs ne sy
attendaient pas du tout, on
leur avait toujours dit qu'ils
allaient mourir avant 16 ans,
puis 2 18 ans. Finalement,
on leur a appris qu'ils allaient
devenir adultes et qu'on allait
les soigner dans un hépital
pour adultes. Maintenant,
c'est tres différent, les jeunes
savent qu l'age de 18 ans, ils
seront automatiquement
transférés ici. Actuellement,
j'ai environ 110 adultes f.-k.
et c]:aque année la c]in.ique
grossit de 10 ou 15 patients.

—  Prévoyez-vous  des
développeme'nts sur le plan
psychosocial 7
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Dr Oui, en ce qui concerne
la recherche. Non seulement
il ya ]:eaucoup de choses a
faire dans ce clomaine, mais il
y a certainement un manque
en ce qui concerne l'aspect
psyc]:osocia.l des adultes f.-k.
Cependant, ce n'est pas mon
domaine, d'autres spécialistes
(psychologues,  travailleurs
sociaux) seront nécessaires.
Ces recherches ne peuvent
pas se restreindre 2 notre
seule clinique, nous n'avons
pas le personnel requis pour
répondre 2 ces besoins. Cela
devrait plutét étre organisé ou
mis sur pied par le CPAFK
ou en collaboration avec la
Fondation, par exemple.
C'est une problématique assez
nouvelle, les gens n'y sont pas
ha]:itués, ni au niveau de la
Fondation, ni au niveau des
adultes eux-mémes. Des res-
sources sur le plan psycho-
social ne sont pas nécessaires
pour tous les patients, mais
cela peut étre trés Lénéfique
pour certains qui ont des
problémes et qui ont besoin

d'un soutien particulier.

— Ou dirigez-vous les
patients qui souhaitent ou

nécessitent un soutien de

ce type 7

Dr Il y a toujours le

coordonnateur de la c]inique,
Laval de Launidre, qui
s'occupe de fagon exemplaire
des cas problemes. Je dois
dire que je n'ai pas beaucoup

de ressources pour les diriger
ailleurs; c'est soit le service
social ou le C.L.S.C., mais
ces intervenants ne sont pas
habitués aux patients fibro-

}zystiques.

— Passons maintenant a
laspect meédical, plus
particulirement aux nou-
velles méthodes de
traitement. Voyez-vous un
avenir dans les trans-
plantations pulmonaires ?

Dr Nous étions  tres
enthousiastes quanc[ les trans-
p].a.ntations ont commencé de
fagon plus réguliére dans le
monde entier. Avec le temps,
nous nous sommes apergus
que nous devions mettre un
bémol a cet enthousiasme.
D'abord, le manque de
donneurs limitait le nombre
de personnes qui pourraient
bénéficier de ce traitement.
Ensuite, pour ceux qui ont la
chance de subir la transplan-
tation, ce n'est pas la solution
miracle escomptée : environ
60% des patients survivent
aprés trois ans. De plus, il
faut mentionner que la
personne fibro-kystique n'est
pas pour autant guérie parce
qu'on lui greffe de nouveaux
poumons : on transpla.nte une
nouvelle maladie, celle du
poumon greHé avec les rejets
et les infections que cela peut
entrainer. Mais dans certains
cas, cela fonctionne bien et
c'est formidable. Donc c'est
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un progrés mais, & mon avis,
le mangque de donneurs et les
pro]:lémes de rejet a long
terme font que, si la trans-
pla.ntation pulmona,ire reste
une voie qui peut aider
quelques patients, elle ne peut
malheureusement pas &tre
appliquée 2 tous. Personnel-
lement, je suis un peu d.égu
que les transplantations
pulmonaires ne soient pas
plus efficaces 2 long terme.

— Quelle est votre posi-
tion face a ce nouveau
médicament qui suscite
beaucoup despoir, la

DNase (Pulmozyme) ?

Dr On est encore en plein
terrain mouvant, ce n'est pas
encore définitif.  Jai eu
I'occasion de l'expérimenter
avec une (quinzaine de
patients et les résultats sont
trés variables. Certains se
sentent extrémement mieux
et d'autres ont abandonné,
car ils trouvaient que cela ne
valait rien. J'ai méme un
patient qui s'est nettement
détérioré malgré la DNase.
Pour les deux ou trois autres
qui se sont sul)iectivement
l)eaucoup améliorés, nous
n'avons pas constaté de
cha.ngements énormes des
fonctions pulmona.ires.
Cependant, tous disent que
leurs sécrétions sont un peu
plus liquides et qu'elles &'éli-

minent donc plus facilement.

Je crois que nous n'avons pas
assez de recul pour pouvoir
affirmer que cest un renver-
sement de la tendance qu'ont
les poumons de se détériorer
peu a peu au cours des ans.
Peut-8tre qu'au bout de cing
ans, NOus Verrons une diffe-
rence, mais jusqu'a ce jour,
les études (un peu trop
courtes, il est vrai) ne peuvent
confirmer avec certitude que
cela va ralentir la détério-
ration des poumons.

— Jaimerais que vous nous
parliez de lespoir de
guérison ultime de la {.-L.,
la thérapie génique ?

Dr L'enthousiasme de la
greffe et celui de la DNase
ayant diminué, la thérapie
génique suscite maintenant
beaucoup d'espoir. Cepen-
dant, je ne crois pas que ce
goit pour demain, peut-gtre
pour l'an 2000. Encore une
fois, le passage de la théorie 2
la pratique est trés comp]iqué.
En essai, le greffon (l'infor-
mation génétique transférée)
ge fait et la cellule devient
eﬁicace, mais la méthode
d'application n'est pas encore
certaine. Il faudra encore
plusieurs années avant que
cela ne devienne un traite-
ment accepté. Je suis
optimiste a l'égard de la
thérapie génique, mais mon
optimisme est peut-&tre un
peu freiné lorsque je repense a

l'optimisme que nous avions a
l'égard de la transplantation
ou de la DNase. Je crois tout
de méme que cest 3 ce
niveau-la que les cl:lange—
ments en fibrose lrzystique
surviendront.

— Les soins a domicile
représentent-ils  l'avenir
dans le traitement des

adultes fibro-kystiques ?

Dr Je suis un fervent
adepte du traitement a
domicile. Nous avons une
bonne quinzaine de patients
qui regoivent de fagon assez
réguliere leur traitement 2a
domicile. C'est non seule-
ment l'avenir, mais wune
nécessité et ce, pour plusieuxs
raisons. D'abord les adultes
f.-k. vivent de plus en plus
une vie autonome, inclépen—
clante, active et cela les
embéte d'étre séparés de leur
conjoint et de leur famille. A
domicile, cela se fait déja tres

bien : ils regoivent les soins 2
la maison, ils ne sont pas
perturlaés dans leur vie profes-
sionnelle, ils peuvent
continuer leurs activités, de
sorte que leur vie sera
beaucoup moins interrompue
et pertu.r}Jée par les hospita].i-
sations. De plus, 'adminis-
tration et le gouvernement
font des pressions pour que
nous réduisions les séjours a

l'hépita.l et le nombre de lits

occupés; alors les soins 2a
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domicile deviendront tres

rapi&ement une nécessité
pour une gra.nde majorité des
patients f.-k. Il y en aura
toujours qui, étant trop
malades, ne pourront pas le
faire, mais certainement la
grande majorité des patients
devrait &tre sous traitement
intraveineux a domicile d'ici

la fm du siecle.

— Soigner des personnes
fibro-kystiques a-t-il
changé votre perception de
la médecine ?

Dr En partie, oui. En
pneumologie, nous avions
déja des patients chroniques,
des emphysémateux (souvent
tres malades), des asthmati-
ques, mais c'est différent de la
fibrose Lystique. Ces gens
sont plus agés, ils n'ont pas eu
une maladie c]uonique des
l'enfance, ils n'ont pas eu a se
battre pour étre acceptés en
tant qu'a.dulte, donc ils sont
autonomes. Mais la fibrose
lzystique touche des jeunes
qui ont eu beaucoup de diffi-
cultés 2 survivre jusqu'a l'age
adulte. On ressent trés bien
que certains pensent qu'ils
vont mourir bientot. Clest
vous dire 2 quel point, dans
ce type de situation,
l'approche doit étre diffé-
rente. Cela concernait
surtout le premier groupe qui
est venu a la clinique, main-
tenant mes nouveaux patients
se comportent laeaucoup plus
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comme de vrais jeunes. De
plus, la, fi}n:ose touche une
médecine  beaucoup plus
générale, aux problémes
purement pneumologiques, il
faut rajouter tous les pro-
blemes connexes : les aspects
&igestifs, les pro]alémes de
ferti]ité, les contraintes pour
la réussite scolaire et
l'autonomie.

— Vous avez mentionné
les prol)lémes de fertilité :
que  pensez-vous des
femmes fi]uo-laystique qui

désirent avoir des enfants ?

Dr Jai déja écrit un article
a ce sujet il y a quelques
années dans le SVB et ma
position n'a pas beaucoup
changé. Aux patientes qui
demandent mon avis, je leur
dis de se réjouir de ce qu'elles
ont clé]'a et je leur explique
quil est peut-étre mieux de
ne pas courir ce risque. Dans
ce sens, je n'encourage pas,
mais je n'interdis pas.

Je pense quil est trés
bon que les jeunes femmes {.-
k. veuillent avoir des enfants,
cela prouve qu'elles sont
comme tout le monde. Ceci
dit, il faut penser un peu plus
loin. Je me dis toujours que
ces femmes ont cléja eu la
malchance  d'avoir  une
maladie mortelle, si elles ont
la chance d'étre relativement
en bonne santé, d'avoir trouvé
un mari ou un conjoint

stable, alors elles doivent

profiter de la vie et de

I'amour. Un jour, leur
maladie va peut-étre com-
mencer a progresser et au
moins, elles auront vécu des
joies de jeunesse comme tout
le monde. Alors pourquoi
vouloir absolument pousser
plus loin et courir le risque de
faire avancer la maladie ? Je
pense qu'en quelque sorte il
est mieux de se satisfaire
d'une relation de couple
stable, d'en profiter et de ne
pas «tenter le diable» en ayant
un enfant, parce quon sait
qu'une grossesse risque de
détériorer son état de santé.
Ce danger n'est pas le seul
aspect 2 envisager. Les
premidres années qui suivent
l'accouchement ne sont pas
faciles (ni pour la femme ni
pour son conjoint) on est
épuisé, stressé. L'épuisement
fait que les infections se
déclenchent plus facilement.
Les femmes f.-k. s'affai-
blissent et il devient difficile
pour elles de s'occuper du
bebé. 1l ne faut pas se fermer
les yeux. Pour le moment, la
fibrose lszystique est incurable
et il y a toujours des patients
(50%) qui vont mourir avant
I'age de 33 ans (l'age moyen).
Toutefois, il y a certainement
10 2 15% de femmes adultes
f-k. qui n'ont aucune
atteinte, pour elles jai
beaucoup moins de réti-
cences, mais il y a quand
méme un risque de voir leur
état se détériorer. 1l est
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intéressant de considérer une
autre solution : l'adoption.
J'ai des patientes qui ont
adopté des enfants, c'est une
tres bonne solution pour
celles qui ne sont pas trop
malades et qui peuvent
goccuper de l'enfant. Elles
évitent ainsi le stress de la
grossesse et des premiers
mois. Ce choix peut &tre tres
satisfaisa,nt et gratifia.nt, je le
conseille 2 plusieuxs.

— Vous étes fréquemment
confronté au déces de vos
patients. Comment vivez-
vous cette situation ?

Dr En tant que médecin,
surtout en milieu hospitalier,
on voit souvent les gens
mourir. Avec la fibrose
kystique, c'est un peu
différent. On est souvent
plus touchés par le déces de
ces patients, que par celui de
quelqu'un que l'on connait
moins bien. Ce sont des
patients auxquels on slest
beaucoup attaché, qu'on a
souvent vu évoluer pendant
des années. C'est une relation
beaucoup plus personnelle
que celles que nous avons, par
exemple, avec un cancereux
que l'on a soigné six mois et
qui meurt; l'attachement n'est
pas le méme. La situation est
plus difficile 2 vivre lorsqu'il
g'agit de patients chroniques,
jeunes surtout, qu'on voit
évoluer et finalement mourir.

Malgré tout, cela fait partie
de la médecine. On doit déve-
lopper une certaine épaisseur
d'épiderme, sinon on ne
pourrait plu.s fonctionner; on
gerait en deuil toute |'année,
alors on devient un peu
«lalimlé*, tout en étant ému
chaque fois qu'un jeune
meurt.

— En conclusion, auriez-
vous quelque chose a
ajouter pour les adultes

fibro-kystiques ?

Dr Jaimerais leur rappeler
I'importance de g'impliquer
activement au sein de leur
organisation, le CPAFK.
Actuellement, il se fait du
bon travail grace a l'implica-
tion d'une poignée de durs-a-
cuire. Une plus grande mobi-
lisation des adultes f-k. ne
pourrait que mieux servir leur
cause. Prenons le probleme
de la liste des médicaments
(Circulaire malade sur pieds)

que nous avons vécu I'hiver
dernier. Gréce, entre autres,
2 la mobilisation du CPAFK,
le gouvernement g'est
rétracté. Pour obtenir de
nouveaux services et faire face
aux nombreux prolalémes qui
g'annoncent, les adultes £k
doivent reconnaitre l'énorme
pouvoir de lobbying qu'est le
leur, dans la mesure ot ils
g'impliquent. Sinon, il sera
tres difficile d'obtenir de nou-
veaux services, notamment
l'encadrement  psychosocial
dont nous parlions précédem-
ment. Cela ne viendra ni des
cliniques, ni du gouver-
nement, ni de la Fondation,
cette derniere favorise quant
3 elle la recherche médicale et
l'encouragement aux clini-
ques. Ily a de beaux defis 2
relever. Encore faut-il que
les adultes f.-k. sortent

davantage de lombre et
mettent I'épaule 2 la roue.

Merci docteur Jeanneret !
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DOl
D'OUTR

David lwan STOCKWELL
Pays de Galles
Royaume-Uni

e m'appelle David Iwan
Stockwell et je suis 4gé de
24 ans. Je vis au Pays de
Galles (Royaume-Uni) et jaimerais vous
faire part des impressions que m'a laissées
ma jeunesse avec un petit désagrément : la

fibrose lzystique.

Par un frisquet dimanche matin de
fevrier, apres six heures de travail ardy, je
me suis laissé convaincre de venir jeter un
coup d'oeil sur ce monde-ci (la pire décision
que jai jamais prise). Je pesais & livres et 2
onces et malgré mon teint jaunétre, javais
Iair d'un bébé plutst normal. Cependant,
grice aux bons conseils de ma soeur ainée
(de deux ans plus vieille), on a diagnostiqué
ma fibrose tres rapidement.

On m'a dit que jétais un bébs
parfait, car je jouissais d'un sommeil
profond entre mon dernier repas (23 h) et

le moment du réveil 3 7 h. A l'age de six
ans, jétais tres fier d'avoir déja perdu mes
«rondeurs poupines», celles que tous ne
perdent qu'a la fin de I'adolescence. Rien
n'a marqué mon adolescence, sinon deux
événements qui sont gravés dans ma
mémoire. D'abord le sentiment d'exultation
que jai éprouvé en franchissant la ligne
d'arrivée dune course de 20 milles
organisée au profit de la clystropluie
musculaire et en plus javais réussi a
récolter au moins £50. Mon second
souvenir est moins heureux. Alors que je
jouais au hockey, malgré le vent glacia,l de
mi-janvier, jai été pris de panique quand je
me suis vu bleuir.

Malgré ces incidents, j'ai survéeu a
ma période de croissance, au point qu'a 16
ans, jai décidé de quitter l'école pour
trouver un emploi rémunérateur. J'ai
commencé comme aide-vendeur dans une
quincaillerie ot jai fait mon petit
bonhomme de chemin avant d'opter pour la
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profession de serrurier. On m'a
rapidement octroyé =~ mon  propre
département et on a désigné quelques
esclaves pour réponclre 2 mes moindres
volontss. Durant les cing années ol je suis
resté 3 cet endroit, jai tenté de trouver
I'équilibre entre ma carridre, ma santé
(fréquentes visites dans un gymnase) et ma
vie sociale tres active. Un jour, jai décidé
de laisser tomber pour essayer quelque
chose de totalement différent.

«Différent» cest bien le mot,
puisque je suis alle faire le tour de
I'Amérique. Apres avoir fouillé la Hollande
de fond en comble, fai dat conclure que
mon état de santé ne me permettait pas de
conserver ce rytl-:me de vie-la éternellement.
J'ai alors décidé que jallais devoir consacrer
un peu de temps 3 ma santé. Jai donc opté
pour une solution physique plutét que
médicale.  Je me suis imposé un
programme d'entrainement rigoureux :
trois jours par semaine, je courais quelques
milles t5t le matin et, deux fois la semaine,
j'allais au gymnase faire deux heures de
levée de poids. Je complétais par des parties
de tennis ou de squash pour finir avec des
séances de natation dans une piscine ou 2 la
mer.

Je n'aurais pas pu réaliser ces
activités si, a I'dge de 22 ans, je n'avais pas
commencé a visiter une clinique spécialisée
pour adultes fibro-kystiques. C'est par pur
hasard que jai appris I'existence de ces
cliniques et des possibilités qu'elles
offraient, bien supérieures 2 celles offertes
par la clinique de pneumologie de ma
région. Pour la premiére fois, on m'a bien
informé sur la fibrose kystique et sur ce que
je pouvais faire pour prévenir
détérioration de ma santé. Avec l'aide de

médecins, d'infirmi¢res et de
physiothérapeutes  spécialisés et, tout
particulidrement, d'un diététicien, jai
amélioré mon état de santé, mes fonctions
pulmonaires et jai méme pris 35 livres
grice aux suppléments caloriques et aux
soins plus rigoureux que jlaccordais & ma
condition physique.

Au cours des dernidres années, jai
6t6 admis a 'hopital 2 trois reprises pour y
subir des traitements intraveineux; jai vu
l'avantage de me retrouver dans un hépital
des qu'une infection commengait a se faire
sentir plutﬁt que d'attendre en espérant
quelle disparaisse d'elle-méme (ce qui
n'arrive jamais).

Pour linstant, je suis encore entre
dewx emplois, mais je ne sais pas comment
je pourrais trouver le temps de travailler,
car je n'ai déja plus de temps libre. Pour
garder la forme, je m'entraine toujours dans
un gymnase et je pratique le surf.  Puis,
ces derniers temps, je me donne 2 fond de
train dans I'ACFA (Association pour
adultes f.-k. britanniques); je trouve trds
gratifiant de pouvoir aider et conseiller des
adultes fibro-kystiques de mon entourage.
A tout cela s'ajoute la récente acquisition
d'une voiture sport, une MGB 1977 rouge
cerise, qui me fait gaspiﬂer beaucoup
d'argent et me demande beaucoup de
temps. Je supporte également notre équipe
de Rugby (notre sport national). Je profite
de l'occasion pour vous rappeler la défaite
que nous avons inﬂigée aux représentants
de votre pays au début de I'été... meilleure
chance pour la coupe du monde et jespere
que votre pays sera en finale.

Bien a vous.
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LA THERAPIE OSCILLATOIRE
PAR LE FLUTTER VKFY

Professeur Richard Kraemer, M.D.
Département de PédiaTrie
Université de BERNE

Suisse.

ans la fibrose kyatique, la

détérioration des poumons

est caractérisée par Ihyper-
sécrétion du mucus dépravé (production
accélérée du mucus épais), un processus
qui cause I'obstruction des voies respira-
toires. Cet engorgement inhibe 'échange
des gaz dans les poumons, procéclé par
lequel le sang absorbe l'oxygéne de lair
respiré tout en éliminant le dioxycle de
carbone que l'on expire. Les poumons sont
nettoyés du mucus, des cellules inflam-
matoires, des bactéries et des particules
poﬂuantes par l'appareil ciliaire. ~ Ce
clispositif ressemble 3 un tapis roulant fait
de cils, il tapisse toutes les voies aériennes.
Les cils nettoient les bronches et trans-
portent les débris & lextérieur des conduits.
La viscosité des sécrétions du poumon

fi]aro~lzystique rend la tache des cils plus

compliquée, ce qui occasionne un mauvais

dégagement «mucociliaire» (capacité des
bronches 3 conserver propres les poumons).
L'accumulation des sécrétions crée un
contexte idéal 2 la pro].i.fération des
bactéries, ce qui peut ainsi provoquer des
infections pulmonaires  (Streptococcus
pneumonice, Staphylococcus  aureus,
Haemophilus influenzce, Pseudomonas).

BUTS DE LA PHYSIOTHERAPIE

Les  nombreuses  méthodes
thérapeutiques ont pour but de faciliter le

travai.l des poumons en assistant ou en
réactivant le processus de nettoyage. Il est

11
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important toutefois de s'assurer d'une
ventilation réguliére des conduits grace a
des exercices appropriés des le jeune age.
Chez les jeunes f-k, on remarque de
gran&s risques de voir les plus petits
conduits se comprimer et s'agglutiner les
uns aux autres. Ces risques peuvent étre
contrés par ce que lon appelle les
«traitements anti-compression».

Les deux principaux ol)jectifs dela
physiothérapie pu]monaire sont la
mobilisation et le transport des sécrétions
]:)ronchiques. On obtient la mobilisation
des sécrétions (décollement du mucus
adhérant aux parois des bronches) en
faisant varier la taille de l'ouverture des
voies aériennes. En créant un mouvement
des parois des bronches, de petites parties
des sécrétions se détachent de la membrane
mugqueuse. Le transport des sécrétions
menant & l'expectoration (crachat) se
réalise essentiellement en accélérant le
passage de lair, ce qui fait monter le
mucus vers des voies plus larges. Il est
important cepenclant que les sécrétions ne
se clirigent pas vers d'autres régions du
poumon, clest-a-dire qu elles ne soient pas
aspirées dans les lobes supérieurs.

Toutes les physiothérapies ne
permettent pas la réalisation de ces deux
objectifs. On doit déterminer quelle
physio’chérapie ou quelle combinaison de
thérapies il faut appliquer afin d'aider le
mieux possi]:»le le patient f.-k. Certaines
méthodes comme le traitement par
percussion ou la technique d'expiration

forcée favorisent le déplacement du mucus,

mais seulement dans les voies centrales les
plus larges. Des traitements plus récents
comme le clrainage autogéne, le PEP-mask
et le Flutter VRP1 ont permis & des
patients de déplacer les sécrétions des plus
petites bronchioles périphériques au moyen
de ces traitements anti-compression.
Dans les dix dernidres années,
plusieurs méthodes de physiothérapie ont
&t pratiquement abandonnées. La plupart
des patients étaient alors soignés par le
«clapping» avec clrainage potural. Par la
suite, en Suisse, on instaura le drainage
autogéne combiné & d'autres exercices
respiratoires. En A.ngleterre, aprés avoir
privilégié la technique du « huffing»
penclant un certain temps, on a mis
laccent sur la pratique de lexpiration
forcée. Comme nous l'avons mentionné

précéclerm'nent, cette dernidre tec}m.ique ne

permet que la mobilisation des sécrétions
dans les voies centrales. En plus, cette
pratique comporte le risque de voir les
sécrétions atteindre les lobes supérieurs.
Le PEP-mask, développé en
Scandinavie, offre lavantage de pouwoir
&tre utilisé avec succds par les jeunes
enfants. 1l procluit une pression positive
constante lors de l'exhalation, ce qui
apporte une stabilisation du fonction-
nement de l'arbre bronchique. 1l permet
ainsi la mobilisation des sécrétions des
bronchioles périphériqu.es et leur
expectoration. La plus récente physio-
tliérapie que lon a développée implique
I'utilisation du Flutter VRP1 et se nomme
la «teclmique dela respiration oscillatoiren.

12
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LA PHYSIO AVEC LE FLUTTER
Comme nous pouvons le voir 3 la
figure 1, le Flutter a l'allure d'une petite
pipe. Il se compose d'un bec (a), d'un céne
circulaire (b) dans lequel repose une bille
en acier inoxydable (c) et d'un couvercle
perforé et détachable (d). Lomsque
immobile, la bille d'acier bloque la partie

SVB / Hiver 1997, NO 19 e

Figure 1

inférieure du cone et, par le fait méme,
empéche le rejet de l'air. L'exhalation par
le Flutter proclu.it une pression expiratoire
positive (PEP) de 15 3 25 em HO
puisque pour laisser l'air s'échapper, il faut
que la bille lutte contre la gravité et grimpe
sur la paroi du céne. Le passage de lair
ouvert, la vitesse d'exhalation augmente.
Une fois que l'air expiré a dépassé le bec, la
pression baisse et la bille retombe 3 sa
position origi.nale, ce qui interrompt
l'écoulement d'air; la pression recommence
alors 3 augmenter. Ce phénomene se
répéte plusieurs fois par expiration en
suivant le principe d'un mécanisme
«d'arrét-départ». Ces interruptions pério-
diques de l'écoulement d'air provoqueront

des vibrations dans les bronches. La

SVB / Hiver 1997, No 19

&équence de ces vibrations varie entre 8 et
26 Hz. Le patient peut ajuster la
fréquence en changeant la position du
Flutter selon ses besoins. L'utilisation du
Flutter doit &tre enseignée par un
pl'lysiothérapeute et ce, pour chaque patient
individuellement. Les patients qui
utilisent un Flutter selon l'an.gle qui
correspond 3 leur propre fréquence de
résonances peuvent bénéficier de la grancle
efficacité de cette forme de traitement.
Par ailleurs, les patients ne pouvant
trouver leur propre f:réquence de résonances
ne devraient pas persister 3 utiliser Flutter
VRP1, que ce soit en raison de leur jeune
ge ou d'une fibrose pulmonaire trop

avancée.

Leffet physiologique du Flutter
assure 3 la fois des PEP et de nombreuses
vibrations intrabronchiques. Les PEP
permettent au poumon de se stabiliser et
les oscillations favorisent le détachement
du mucus des parois des Lronches, méme
de celles situses en périphérie des poumons
(d'est la mobilisation des sécrétions).

Afin de tirer le maximum
d'efficacité de la thérapie par le Flutter, le
patient doit absolument aclopter une
position détendue. 1l peut s'asseoir
confortablement & une table ou simple-
ment s'étendre sur un lit, §'il peut ajuster
l'angle de son Flutter pour trouver sa
propre fréquence de résonances. Si le
patient est assis, l'appareil doit étre tenu a
I'horizontale; s'il est étendu, l'appareil doit
pointer vers le haut. Le céne du Flutter
doit former un angle d'environ 30° avec
lhorizontale. Le patient utilise le Flutter
dela fagon suivante : il prencl une profoncle
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respiration, introduit le bec du Flutter
entre ses levres qulil referme herméti-
quement, retient sa respiration 2 ou 3
secondes, puis expire normalement et
profonclément dans l'appareil tout en
garclant les joues rigicles et dégonﬂées.
Tout au long des expirations dans le
Flutber, il est nécessaire de faire varier
légérement l'angle avec lequel est tenu
lappareil.

TRAITEMENT PAR INHATATION

Pour faire suite au Flutter VRP1,
le VRP2 verra bientét le jour. Appareil
complémentaire au VRP], il combine la
thérapie par linhalation et l'action pl'xysio-
logique obtenue durant lexhalation 2a
travers le Flutter. Ce nouvel instrument
permettra de réduire la durée des traite-
ments quotidiens ainsi que l'atteinte des
régions bronchiques qui dépendent de la
bonne circulation de l'air. Le traitement
en aérosol de ces parties de poumon, qui
sont peu ventilées lors d'une respiration
normale et qui ne peuvent ainsi jouer leur
role dans l'écl')ange pulmonaire des gaz, est
rendu possible avec l'utilisation du Flutter.
Les thérapies en aérosol qui utilisent des
stimulants béta 2, des antibiotiques, la
DNase et des anti-proteases, seront
d'autant plus efficaces si elles sont asso-
ciées au traitement oscillatoire du Flutter.
Il faut réussir & faire pénétrer ces médica-
ments dans les régions les plus reculées de
I'arbre bronchique, particu]iérement dans
les zones les plus pauvrement aérées.

Nous pouvons conclure que

l'utilisation du VRP1 apporte la

stabilisation inrlispensable des  voies
d'aération grace au PEP et stimule autant
la  mobilisation que l'évacuation des
sécrétions. Ce double résultat ne peut étre
obtenu que difficilement avec les autres
méthodes thérapeutiques. De récents
travaux publiés en Europe (Lindemann et
al. : Der kinderarzt 23 Nr 12 : 2004-
2011, 1992 et Preumologic 46, 626-630,
1992) montrent lefficacité du Flutter
pour évacuer le mucus. D'autres
observations indiquent qu'il permet un
meilleur nettoyage que la toux volontaire
ou le drainage postu.ral. Nous pourrions
finalement prouver par diverses expériences
sur le fonctionnement des poumons que,
contrairement au PEP-Mask qui réduit
seulement le degré d'obstruction des
conduits les plus usités, le Flutter VRP1
facilite l'aération des conduits périphé-
riques plus éloignés, du moins lors d'essais
3 court terme. Bien que les effets a long
terme du Flutter demeurent inconnus, les
données actuelles semblent donner 3 la
tl';érapie oscillatoire une place de choix
pour le traitement des personnes £k

Tiré de JACFA Newslerner, no 34
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A

Jean Chevaillier
Physiothérapeute
Zeepreventorium, De Haan

Belgioue

e contrdle des infections

pulmonaires causées par la

fibrose lzyatique peut étre
grandement accru par l'amélioration du
drainage du mucus conjointement a
l'utilisation  d'antibiotiques. Les
tec}miques et I:l'lérapies ayant pour but
d'aider au drainage du mucus des
poumons regoivent maintenant une
attention renouvelée de la part de Ia
communauté médicale. L'efficacité des
traitements déja établis tels que le
clapping et le drainage postural est
réévaluée.

Un nouveau modele théra-
peutique, le Flutter VRPI, gagne en
popularité parmi les patients f.-k. Les
principaux avantages attribués aun
Flutter sont : 1) une tllérapie moins
exténuante que les autres; 2) un
instrument facile a utiliser; 3) aucune
aide requise; 4) facilement transportable
et pouvant étre utilisé au moment

. Pour un rendement efficace,
le Flutter doit étre utilisé régulierement.

C dd Flaidier

Clauvde Liarder
Aubonne
Suisse

Cette régularité peut varier d'un patient
3 lautre. La technique du Flutter peut
aussi compléter la méthode de physio-
thérapie déja utilisée. Par exemple, de
trois a cinq respirations dans le Flutter
a la suite de chacune des positions de
(lra.inage peuvent  sg'avérer  trés
profitables. D'autres patients disent
également que le fait de se servir du
Flutter durant 10 a 15 minutes aprés
leur séance de physiothérapie habituelle
leur est aussi trés bénéfique. Le
clappmg avec drainage postural est censé
faire relacher le mucus des parois
bronchiques, l'utilisation du Flutter
VRP1 aide a faire vibrer le mucus et
favorise son ascension depuis les coins
les plus retranchés du poumon.

L'usage du Flutter comme seule
thérapie apporte également du soutien,
particulierement losque employé durant
quelques minutes en milieu de journée.
Les patients qui suivent une seule des

érapies conventionnelles quotidien-
nement peuvent se servir du Flutter 10
3 15 minutes le matin ou le soir en
guise de deuxidme traitement. Pour
ceux qui, au contraire, ne pratiquent
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aucune thérapie, l'usage régulier du
Flutter donne sans aucun doute de
meilleurs résultats que l'abstinence
compléte de tout traitement. Il est
recommandé dutiliser le Flutter un
minimum de deux fois par jour durant
10 a 15 minutes et, autant que possible,
quelques minutes supplémentaires vers
le milieu de la journée.

Lors de ses débuts avec le flutter,
un patient pourrait avoir besoin d'assis-
tance, surtout s'il en est 3 ses premiers
pas en thérapie individuelle. Le nouvel
utilisateur risque d'oublier certains
aspects importants de cette technique.
1l serait donc bien qu'il soit accompagné
d'une personne compétente, capable
d'observer et d'encourager ses efforts.
Le thérapeute peut aider le patient 2
déterminer les moments o leffet
oscillatoire maximal est obtenu. Pour
ce faire, il lui p]ace une main sur le dos
et l'autre sur la cage thoracique, les
mains étant en contact direct avec la
peau.  Le thérapeute peut ainsi
percevoir les vibrations dans les
poumons a mesure que le malade
expire. Cela permet 2 l'usager de se
concentrer sur sa respiration, sur la
position du Flutter et sur d'autres
composantes essentielles de son
traitement sous la supervision et les
bons conseils du thérapeute. Une fois
la technique mise en place, une pratique
régulitre permettra l'amélioration de la
technique, son utilisation sera plus
facile et les résultats plus probants.

Il ne faut pas se décourager trop
vite lorsqu'on commence 2 utiliser le
Flutter. Certains individus sentent des
résultats posiﬁf immédiats, mais ceux
qui m'obtiennent pas de succes aussi

rapiclement ne doivent pas croire que le
Flutter n'est pas fait pour eux. Il est
probable qu'un simple ajustement dans
la f-réquence des respirations ou dans la
manidre de tenir linstrument permette
de plus fortes vibrations dans les
poumons et favorisent ainsi l'atteinte de
meilleurs résultats. Il s'agit en fait de
développer un mode dutilisation
adéquat.

Certains patients doivent utiliser
du «lluffing» pour clégag'er leur
sécrétions, alors qu'une bonne toux
suffit a d'autres.  Plusieurs jours
peuvent étre nécessaires pour dégager le
mucus des régions lointaines du
poumon. Au départ, un patient peut
étre moins encombré de mucus qu'un

1<
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autre qui semble avoir plus de succes,
surtout si le premier avait pratiqué une
thérapie conventionnelle avant de
commencer avec le Flutter.

Le clég’ag’ement des bronches de
leur exces de mucus s'avére trés
bénéfique. L'équivalent d'un quart de
cuillérée a thé de mucus que l'on retire
des poumons peut contenir plus d'un
milliard de bactéries. Les antibiotiques
seront d'autant plus efficaces si l'on
diminue ainsi la quantité de bactéries 2
tuer. Aucun traitement n'est efficace si
le patient ne s'impose pas une discipline
constante. La technique du Flutter ne
demande pas plus de temps que les
pl’lysiothérapies habituelles. On peut
raisonnablement réduire la portion de
temps investie pour le clapping et le
drainage postural afin d'en accorder plus

a la respiration avec le Flutter.
Certains patients croient néces-
saire de démonter l'oscillateur apras
chaque utilisation afin d'en retirer le
mucus accumulé. Un minutieux net-
toyage est recommandé au minimum
tous les deux jours. Le nettoyage du
Flutter, comme des autres instruments
thérapeutiques, est extrémement
important. Il permet d'éviter le
tléveloppement d'une contamination
bactérienne a l'intérieur de l'appareil.
Le spécialiste en fibrose ]zystique
est le mieux pla,cé pour déterminer
quelle thérapie convient 3 chaque
patient. Les physiothérapeutes, quant 3
eux, sont la pour familiariser les
utilisateurs 3 chacune des thérapies.

Tiré de JACFA Newslerrer, no 34
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* Qu'est-ce que le Contrat d'intégration au travall (CIT) ?

Le CIT est un programme de |'Office des personnes handicapées du Québec
qui permet & un salarié f.-k. de ne pas perdre son salaire lors de ses
hospitalisations (total annuel: 6 semaines maximum).

* Comment peut-on bénéficier du CIT ?

Dans votre région, il existe un Service Externe de la Main-d'oeuvre (SEMO)
qul entre autres choses, a la responsabllité d'administrer les divers volets du CIT.
Pour vous prévaloir du CIT, Il faut vous enregistrer & votre SEMO

* immédiatement sl vous occupez déjd un emplol
* dés que vous commencez & travalller
* dés que vous débutez un nouvel emplol

* Yous ne connaissez pas le SEMO de votre réglon ? Appelez-nous au
288-3157 ou au 1-800-315-3157 n'étes pas dans la région de Montréal.
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LE TAI CHI TAOISTE :
POUR LA VIE !

Claire Kingston
Université Laval

UN CHEMINEMENT PERSONNEL

ous sommes toujours en quéte
de «quelque chose», qu'il s'agisse
de la santé parfa.ite, d'un élément
spirituel qui nous écl:.appe
Erich Fromm a écrit que lorsqu'on
réussit 3 trouver un sens a notre souﬁrance, cette
dernidre semble moins importante, moins
douloureuse et secondaire & notre état d'ame.
Jacques Petitgrew dans son article sur l'imagerie
mentale (SVB, hiver 04, No. 18) écrit : P+
que la maladie ne prencl plus toute la place, il est
posai.l:le d'investir ailleurs».
Pour moi, la quéte de la «sants parfaite»
m'a amenée vers un chemin encore plus vert, un
chemin intérieur. Au début de ma pratique du tai
chi taciste, je m'étais donné pour «mission» de me
].ii:lérer‘une fois pour toute de mon prol)léme de
dos. A ma trés grancle surprise, j'ai découvert
toute autre chose: la «libération» de ma souffrance
p]:ysique g'est traduite par une ouverture cl'esprit
que je n'avais pu imaginer. Le calme intérieur
apaisa mon esprit et j'ai pu non seulement
accepter, mais apprivoiser ma douleur. L'incon-
fort m'accompagnera peut-étre toujours, mais
cest ma fagon de le percevoir qui a changé, grace a
la pratique de cette méditation en mouvement.
Je vous avoue que j'en ai plus appris sur
mon corps en un an de tai chi taciste qu'en 20

ans avec tous les autres sports. Permettez-moi de
vous présenter le tai chi taciste : MON «quelque

clmse» eee

TAI CHI TAOISTE : ART DE SANTE

Le tai chi taciste est un gystéme
d'exercices physiologiques complets dont l'origine
remonte 3 la Chine du XIle sitcle. Les personnes
de tous ages et de toutes conditions p]:xysiques
peuvent pratiquer ces mouvements naturels qui
apportent une sensation de bien-étre et
contribuent & améliorer la santé.

Les mouvements du tai chi taoiste
s'exécutent de fagon lente, circulaire et continue.
Ils ressemblent 3 une marche exagérée qui met
toutes les parties du corps en action. Ils ne
demandent pas d'efforts épuisants ni de
contorsions. La pratique du tai chi taoiste
s'effectue donc sans heurt ni tension; il est donc
3 la portée de tous. Clest tout de méme un art
exigeant qui peut se pratiquer par des athlates et

personnes en bonne condition pllysique.

Les exercices sont constitués cl'extensions,
de ﬂexions, de rotations et de relaxations des
différentes parties du corps. Les flexions et les
extensions des muscles vont d.évelopper non pas le
volume musculaire, mais plut&t I'harmonie de
tous les muscles, ce qui procure un effet bénéfique
sur les tendons, les ligaments et les articulations.
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LES BIENFAITS

Chaque mouvement fait appel au corps
dans son entier, on délie toutes les articulations et
on exerce les ligaments et les muscles. Il en
résulte un effet l:»éné{ique, notamment contre
l’arl:l:.rite, les prol:lémes de haute pression et les
maux de dos. Les mouvements de rotation

massent la région abdominale et aident 3 la
fortifier et 3 la tonifier, facilitant une meilleure
digestion ainsi qu'une meilleure élimination. Ily
a une meilleure irrigation des organes vitaux, des
muscles et des tissus, car les mouvements
rythmiques et relaxants contribuent & régulariser
la circulation sanguine.

Les mouvements entrainent naturel-
lement la montée et la descente du &iaphragme
ainsi que son relachement en détente, augmentant
alors la capacité respiratoire par une meilleure
alimentation en oxygéne. En tai chi taoiste,
lorsqu'on pratique les mouvements de force
opposée, cela favorise la fonction naturelle et
spontanée de |a respiration qui est accentuée et, je
dirais méme, libérée. Les exercices travaillent
énormément la cage thoracique, ce qui favorise
Jd'ouverture» du haut du corps, aussi bien frontal
que dorsal, et facilite une meilleure posture.
L'ali.gnement du ]oassin, de la colonne, des
hanches et des épaules permet alors une détente
interne et par conséquent ume meilleure
circulation. Un ptoverl:e taoiste dit : «solide

comme la montagne et fluide comme l'eau...»

ART DE DETENTE
L'harmonie qu'établit le tai chi taoiste

entre le corps et l'eepri’c permet alors de contrer de
fagon efficace le stress quotidien. Il apaise l'esprit
et adoucit le tempérament. Dans le cas de
beaucoup d'autres activités physiques, 3 la suite
d'un effort soutenu, on est «\.riclé», on se «tralne»
jusqu'a la douche... Au contraire, le tai chi taoiste
nous procure tellement un sentiment de bien-étre
qu'on se sent détendu physiquement (comme
sortant d'un sauna) et totalement «énergisé» !

MAITRE MOY LIN SHIN

L'enchainement de 108 mouvements a
été introduit au Canada par Maitre Moy Lin
Shin, moine taoiste, qui a &lu domicile & Toronto
en 1970 afin de mieux transmettre cet art aux
Nord-américains. Ses connaissances et son
énergie nous émerveiﬂent; sa compassion, son
bhumilité et son dévouement sont une source
constante d'inspiration et de respect. Maitre Moy
est le fondateur de la Société de tai chi taoiste du
Canada, un organisme charitable enregistré.

Chaque section locale de la Société offre
des cours donnés par des instructeurs bénédvoles
compétents dans le but premier d'aider les gens a
améliorer leur santé.

Pour de plus amples renseignements
concernant les bienfaits du tai chi taoiste ou les
cours offerts dans votre région, contactez les
sections locales de Québec (418-522-4951) ou de
Montréal (514-845-4376) de La Société de tai
chi taciste du Canada.

Bonne santé glo]::ale ! Ou tel le Tao :

«Sois comme le saule qui danse avec le vent».

2

International Association
of Cystic Fibrosis Adults
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Mickel Lachapelle, Ed. phys.
Conseil Kino-Québec
U.S.P. Lac St-Jean
Horel-Diev de Roberval

epuis la derniére décennie, le

milieu médical constate qu'il
ya de plus en plus de personnes atteintes de
fibrose kystique a franchir le cap des 18 ans.
Des techniques de dépistage plus efficaces,
l'arrivée massive de nouveaux antibiotiques,
le raffinement des approches thérapeutiques
et un meilleur suivi psychosocial contribuent
a repousser 'échéance fatale de la maladie.

L'ACTIVITE PHYSIQUE

L'activité physique présente un
intérét certain pour la personne fibro-
kystique. L'activité physique adaptée au
client fil:ro—lzystique a une valeur bénéfique
tant sur le plan physiologique que
psychosocial. Plusieurs professionnels de la
santé s'entendent pour dire que l'individu £.-
k. actif jouit habituellement d'un meilleur
état de santé que celui qui est sédentaire.
Une fréquence moins élevée de maladies
pulmonaires a d'ailleurs été observée chez la
personne ik physiquement active.

Pourtant, peu de personnes fibro-
kystiques semblent enclines 2 s'engager
volontairement dans une activité physique,

uoique la tendance pourrait avoir changeé
ge uis ces dernidres années. La dyspnée 2
l'eﬁort (essoufflement) et l'impossibilité de
articiper parfois aux mémes exercices que
es fréres, les soeurs et les amis peuvent
expliquer en partie cette attitude.

Plus spécifiquement, la tolérance 2
l'effort chez le fibro-kystique est diminuée

ar un ensemble de facteurs dont la
Emitation concerne la capacité pulmonaire.

QUELQUES AVANTAGES
Des chercheurs soulignent qu'il est
possible d'entratner des jeunes f.-k. (10 2 30
ans) et d'obtenir des résultats intéressants:
- amélioration signjficative de la capacité
cardio—vasculaire;
- stimulation de la toux et meilleure
élimination du mucus .
- amélioration de la tolérance a l'effort

physique;
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- amélioration de l'estime de soi puisque la
capacité pliysique est meilleure;
- amélioration de l'autonomie.

DES RECOMMANDATIONS

Parce que l'exercice fait du bien, il ne
faut pas conclure que tout est permis. Voici
des conseils importants a suivre :

- Avant d'entreprendre un programme
d'activités physiques, il faut discuter avec
son médecin et ajuster la médication en
conséquence.

- Dans la conception du programme
d'exercices, on devrait d'abord considérer la
capacité physique initiale de la personne et
son clegré de limitation respiratoire. Le
conseil des médecins traitants sera
précieux.

- L'activité physique n'est pas recommandée
pour l'individu qui présente un probléme
de désaturation d'oxygene.

- A cause de la concentration particu-
lizrement élevée d'électrolytes dans leur
sueur, on recommande de boire de quatre
3 huit onces toutes les dix minutes. De
plus , on conseille 3 ces personnes de

rendre une boisson contenant des &lectro-
ytes (comme le «Gatorade») avant et
penclant les séances d'exercices prolongées,
c'est-a-dire plus de 30 minutes.

- Les déficiences alimentaires sont encore
fréquentes chez les personnes fibro-
kystiques. = Comme la malnutrition
diminue la capacité phsyique de travail,
l'utilisation de suppléments alimentaires
pourrait &tre indiquée, le cas échéant.
Idéalent, l'état nutritionnel devrait faire
l'ol)jet d'une évaluation.

- Si vous 8tes sédentaire et que vous avez
pris la décision de faire de l'exercice,
durant les premidres semaines faites plutét
des activités simples, telles que la
gymnastique douce, la marche ou la

aignade.

- La natation est la meilleure activité
aérol)ique que vous puissiez pratiquer.

- 1l faut accorder beaucoup plus de temps au
réchauffement avant l'exercice.

- La fin d'une activité p}lysique est tout aussi
importante que le début. Il faut
absolument prévoir une périocle de retour
au calme de fagon graduelle.

- Activités suggérées: natation, bicyclette,
jogging, aviron, ski de fond, patinage.

- Durée : de 20 2 45 minutes.

- Fréquence : trois & cinq séances par
semaine.

- Intensité : selon l'échelle de Bong,
recherchez des efforts modérés.

VOUS AVEZ LE FEU VERT

Si votre médecin vous permet de
faire de l'activité physique et qu'en plus vous
avez son support (c'est pratiquement
nécessaire), vous pourrez jouir, grace 3 un
programme E'activités physiques
personnalisé, d'une excellente qualité de vie.

Avec une progression bien contrdlée,
vous pourriez méme songer a participer a des
sports plus exigeants.

Nous espérons vivre en santé toute
notre vie, mais quand cette santé est
diminuée par la maladie, l'activité physique
peut étre un moyen de maintenir ses
«capacités de vivre» pleinement.

Qx» ‘est-ce
Q' en Fate?

S

......
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SANTE

LA POSTURE

ET L FIBROSE KYSTIQUE

Alain Coupal
PhysiothérapEeute
Hérel-Diev de Montréal

POURQUOI LA POSTURE?

J est dlabord parce que
beaucoup de mes patients
se plaignaient de maux de

dos fréquents et souvent intenses. Mais
Cest aussi pour faire suite 2 de nombreux
soucis exprimés par d'autres 2 propos de
leur physionomie qu'ils jugeaient peu
esthétique. Dans beaucoup de ces cas, je
répon&a.is que leur posture n'était pas
tout a fait & point, mais sans m'étendre
trop sur le sujet. Donc je vais vous parler
brievement aujourd'hui de la posture et
vous proposer quelques exercices simp]es
qui vous seront slirement trés utiles.

UN ESPRIT SAIN DANS UN CORPS SAIN
Pour tout individu, étre en forme

est d'une importance capitale. Cet état
permet de bien résister aux soubresauts
de la vie quotirlienne et de prévenir la
maladie.  Ainsi, bien clormir, bien
g'alimenter, bien gérer son stress et
demeurer actif (programme d'exercices ou
activités sportives) sont des éléments clés.
Etre en forme lorsqu'on est atteint d'une
maladie, peu importe 1aquelle, reste tout
aussi important, car cela permet de
mieux la combattre. Vous comprenez
donc que la posture n'est en fait qu'un
élément spécifique de ce grand principe
de vie!

QU'EST-CE QU'UNE BONNE
POSTURE ?

La bonne posture en position
debout est celle qui demande le moins

d'efforts pour maintenir bien droits téte,
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cou, épaule, clos, bassin et membres
inférieurs.  Une mauvaise posture
survient lorsque le corps est non-aligné.
Un travail musculaire supplémentaire et
épuisant est alors nécessaire pour
maintenir une position verticale (assis ou
debout). De plus, la position anormale
des structures musculo-squelettiques
apportera un stress additionnel a certains

tissus mous, causant ainsi traumatisme

et douleur...

POURQUOI LES F.-K. ONT-ILS PLUS DE
DIFFICULTES AVEC LEUR POSTURE 7

Une posture normale (bien
alignée) exige un équilibre égal entre les
muscles postérieurs (paravertébraux) et
les muscles antérieurs (abdominaux).
Or, chez les personnes f.-k., la dyspnée et
la toux entrainent ol:].i.gatoirement
l'utilisation excessive des muscles
accessoires, abdominaux et intercostaux
(tous antérieurs...). Ces muscles
surutilisés deviennent donc plus forts,
plus courts; ils sont assujettis aux
contractures et entrainent automati-
quement une élongation et un affaiblis-
sement des muscles postérieurs.

On observera donc chez les
patients f.-k. une posture caractéris-
tique : syphose thoracique exagérée (dos
rond), augmentation du diamétre du
tllorax, élévation des épaules, protraction
de la tste (vers l'avant) ainsi qu'une
flexion abdominale. Rappelons que
toutes ces déformations entrainent

autant de douleurs dorsales.
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Mauvaise posture  Bonne posture

Equiliorée

En plus d'avoir des conséquences
sur la posture, une forte musculature
antérieure entraine une rigiclité accrue de
toute la cage thoracique. Cette rigidité
empéclxe les cotes de bien suivre
I'expansion des poumons, ce qui entraine
une difficulté encore plus grande de bien

respirer.

UN PROGRAMME D'EXERCICE
S'IMPOSE

Je vous propose maintenant une
série d'exercices qui vous aideront 2
corriger votre posture. Ce programme
est simplement basé sur le fait qu'il faille
renforcer les muscles dorsaux faibles et
bien étirer les muscles antérieurs. Ces
exercices recréeront la balance musculaire
naturelle, ce qui entrainera un meilleur
alignement de votre corps, ainsi qu'une
plus grande souplesse de votre cage
tllora,cique.

Evi&emment, certains patients
f.-k. moins atteints par la maladie sont
trés actifs et leur posture est impecca]ale.

Ils sont tout de méme invités a bien

2%
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comprenclre mes propos. et a pratiquer
eux aussi ces exercices. IIs en

laénéficieront dans leurs activités en

général.

Assis, le dos bien droit. Tirez les bras
et les épaules vers larriere afin de
coincer les deux omoplates entre elles.
Répétez 10 fois. Un élastique entre
les deux bras augmentera la
résistance, donc lefficacité du

renforccment.

Assis, le dos bien droit. Penchez la
téte vers la droite et abaissez l'épa,ule
ga.uclle. Répétez 10 fois. Refaites
ensuite le méme exercice la téte a

gauche et I'épaule droite vers le bas
(10 fois).

Couché sur le ventre, les coudes vers
l'extérieur, relevez les épaules et la
téte durant 15 secondes. Vous devez
respirer normalement lors de cet
exercice. Cepenclant, assurez-vous
(l'inspirer lors de lélévation et
d'expirer pour retrouver la position

originale. Répétez 10 fois.

Face au coin d'une pi¢ce ou sous le
cadre d'une porte, appuyez les mains
contre les murs de cllaque coté.
Penchez-vous vers l'avant en pliant
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seulement les chevilles, vous étirerez
alors les pectoraux. Maintenez 30
secondes.

Couché sur le dos, un oreiller sous le
bas du clos, relachez les abdominaux
et laissez-les s'étirer environ 5
minutes.

Debout, pencllez-vous d'un c6té en
expirant puis redressez-vous en
inspirant. Répétez ce mouvement 10
fois de clla,que coté.

SVYB / Hiver 1995, No 19

Assis le dos bien clroit, les bras vers
l'extérieu:, tournez d'un c6té en
expirant, puis revenez en inspirant.
Répétez 10 fois de cllaque coté.

Exercice 8
Référez-vous au cliagramme de la
bonne posture et essayez de corriger
la v6tre, c'est-a-dire maintenez :
- ledos clroit,
- la téte et le cou vers le 11a.ut,
les épaules vers l'arriere,
- le ventre p]at,
- le bas du dos légérement arqué.

On recommande de répéter pour

une deuxidme fois I'ensemble des huit
exercices lorsque vous avez terminé. Ces
deux séries de huit exercices doivent étre
pratiquées a la fréquence de trois fois par
semaine.

Vous étes maintenant, espérons-
le, peut-étre un peu plus éclairé sur vos
problémes de posture. Vous avez aussi
en main un programme d'exercices qui
peut vous aider. Vous devez aussi savoir
que les déformations du dos et de la cage
thoracique de certains seront peut-&tre
plus difficiles, voire impossi})les a
corriger. Cependant, les études sur
leaquelles je me suis basé pour écrire cet
article ont clairement démontré leur
efficacits.

Je vous encourage donc a adopter
ce programme. Vos maux de dos
diminueront, vous respirerez mieux et
vous serez fier de votre mnouvelle
apparence.

2%
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ORAISON FUNEBRE DE
MICHEL PAQUETTE

Voici la reproduction d'un texte lu lors des funérailles de
notre Président. Nous vous le présentons en signe de
reconnaissance pour tout ce qu'a fait Michel Paquette pour

les adultes fibro-kystiques.

réve vie, direz-vous. Mais
que].le vie | Clest avec
beaucoup de regrets et de tristesse que les
membres du Comité provincial des adultes
%ro-kystiques ont appris le déces de leur
président et ami, Michel Paquette.
Comment rendre un dernier
hommage & Michel, sinon que de parler de
ce quiil était et de ce qu'il a ét6 pour nous
tous. Un qualificatif qui sied bien 3
Michel, clest celui de batailleur. 11 gérait sa
maladie comme il gérait sa vie personneue
et professionneﬂe. Rien ne lui éc}mppait.
Rien ne devait &tre laissé au hasard.
Attentif 2 tout, il ne pouvait supporter la
médiocrité. Pour lui, tout ce qui était fait
méritait d'étre bien fait. Plutét... tout ce
qui était fait, méritait d'étre trés bien fait.
Il fallait voir avec quelle rigueur il se

soignait, travaillait, dirigeait le Comité
provincial des adultes fi]:)ro-lzystiques et
gérait ses relations.

Derritre un extérieur sévére, parfois
méme austére, se cachait un étre d'une
grande sensibilité. Il était secret, peut-gtre
méme fermé. Quelques privilégiés
seulement avaient accds 3 ses plus profonds
états d'ame. Sa sensibilité se traduisait par
des petites  attentions, des petites
remarques qui, une fois  décodées,
montraient bien comment tout l'atteignait
et tout le faisait vibrer.

Michel était un idéaliste, un
passionné dans ses idéaux. Malgré une
maladie qui ne cessait de l'envahir, Michel
continuait toujours avec la méme
détermination. Il surmontait toujours ses
périodes de découragement ou de profoncl
questionnement et il en sortait toujours
plus fort, plus déterming, plus vigoureux
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dans ses convictions. 1l était un homme
de principe, un homme de devoir !

Travailler avec Michel était tres
stimulant. Le téléphone était son outil de
prédilection, il l'utilisait comme le
chirurgien son bistouri. «Dominique, c'est
Michel...»; «Christian, clest Michel...»;
«Laval, c'est Michel...». Ces trois petits
mots annongaient du travail. On ne
pouvait rien lui cacher. Il voulait tout
savoir. Un projet n'attendait pas l'autre.
Il récitait les réglements du Comité
provincial des adultes fibro-lzyatiques
comme on égréne un chapelet. Rien ne lui
éclmppait.

Bréve vie 7 Sans doute. Que de
réalisations cependant ! Certes, il ne
laisse pas derriere lui une généreuse
progéniture, une imposante collection
d'oeuvres d'art ou une impressionnante
carriére scienﬁ.lc.ique. L'lléritage de Michel,
cest l'exemple d'un homme riche 2 cause
de sa détemlina’cion, de sa fidslits pour la
cause des adultes fibro-lzystiques et de sa

rigueur intellectuelle et morale.

Reconnattre les qualités de Micluel,
cest découvrir les qualités exceptionnelles
de son environnement familial. En mon
nom et au nom des adultes filaro-lzystiques,
je tiens & remercier les parents de Michel
de lui avoir donné la vie et de lui avoir
permis de découvrir les joies de la
générosité et de lentraide. Nous recon-
naissons la chance qulil a eue d'évoluer
dans un cadre familial supportant,
empreint de générosité et d'amour. Nous
sommes profondément touchés par la
présence rassurante que vous, amis et
membres de sa fam.i]le, avez assurée a
Michel tout au long de son existence et
parﬁculiérement dans les  derniers
moments de sa vie. Merci.

Laval de Launitre

Coordonnateur
Comité provincial des adultes £.-k.

- Au Comité provincial des adultes fibrokystiques (CPAFK)*

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

% IeCPAﬂ(esttmorzanimimtnopl!unﬁf

kystique (FCFK), par le biais de I qué
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pAR Dr Michel Ruel
C.H.U.L.

T1 4 s quelques mois, mon médecin & jugé oqporhn de me prescrire une médicstion 3 bese de cordisone.

Je suis consciend que cotte médication devra

sHéruer mon ssthme, Tor condre, je ne peux mempBcher

de percer mx eFFels secondaires qui sont #560cibs mux cordicostérsides, Comprendre misider at 3 mieux
seepter cete medication, Quelle es4 b Foncdion de s cortisone dans lorganisme 7 Comment se £ait-—il
que ceHe medication endraine de si nombrenx effels secondares !

_g a cortisone est une molécule qui
fait partie de la grande famille des

corticostéro‘icles; dest une hormone naturelle
qui est produite par dewx glandes situées au
dessus chacun des reins, les surrénales.
Cette  hormone est  essentielle au
fonctionnement de l'organisme : sans elle la
survie n'est pas possible. Elle posséde de
multiples roles : elle agit au niveau du
métabolisme des sucres, des graisses et des
protéines; elle influence la circulation de l'eay,
du sodium et du potassium dans l'organisme;
elle possede également une forte activité anti-
inflammatoire. C'est cette demi?re propriété
qui justifie son emploi comme médicament non
seulement en fibrose kystique, mais aussi dans
de nombreuses autres maladies. On peut
utiliser la cortisone elle-méme comme
médicament, mais on utilise plus gouvent
d'autres corticostéroides synthétiques, comme
la prednisone, qui entrainent moins d'effets
secondaires tels que la rétention d'eau ou la
perte de potassium.  Toutefois, tous les
corticostéroides sont susceptibles d'entrainer des
effets et ceux-ci sont directement en relation
avec limportance de la dose et la durée du
traitement. Les principaux effets secondaires

& Belhar

sont le gain de poids avec distribution de la
isse au visage et au tronc, l'acné, la tendance
acile aux ecchymoses, le ralentissement de la
croissance chez lenfant, l'élévation du sucre
dans le sang, la décalcification des os et la
dépendance de l'organisme vis-2-vis cette
substance (avec des doses importantes données
suffisamment longtemps, l'organisme cesse de
produire sa propre cortisone et devient
dant des corticostéroides qu'on lui donne).
Comme la fibrose kysﬁque est une maladie tres
inflammatoire au niveau bronchopulmonaire,
les corticostéroides font partie de l'arsenal
thérapeutique.  Des études cliniques ont
démontré l'efficacité des corticostéroides en
comprimés pour ralentir la détérioration de la
condition pulmonaire dans une population
d'enfants fibro-kystiques; mais ceci se faisait au
détriment  d'effets  secondaires  jugés
inacceptables. Aussi, actuellement, on réserve
ce médicament dans des situations bien
écises; les principales sont lhyperactivité
E:onchique (asthme) associée 2 fibrose

kystique et 3 l'allergie 3 un champignon nommé

«Aspergillus» (aspergillose bronchopulmonaire

gique). Dans ces cas, on essaie toujours de
donner la dose la plus faible et efficace, pour le
moins de temps possible. Dans certaines
circonstances, par exemple pour l'asthme non
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gévere, on donne les corticostéroides en aérosol,
ce qui permet d'éviter une absorption dans la
circulation sanguine et de ce fait, empéche tous
les effets secondaires décrits ci-haut. 1l faut
toutefois se rincer la bouche et la gorge apres
utilisation pour éviter la prolifération d'un autre

champignon, bénin celui-ls, le Candida
albicans. PFinalement, il est bon de savoir qu'il
ge fait actuellement l)eaucoup de recherches sur
d'autres traitements anti-inflammatoires qui
auraient moins d'effets secondaires que la
cortisone et ses dérivés.

Lorsque je me compare 3 dsudres personnes Fibro—kystiques, je droue que je Fais sowent de la
Figvre. Comment expliguez—wous que cerdaines perosnnes F.~k. sient ce 4ype pardiculier de
manifeststion ? Y sl des pelits drucs eFFicaces pour sHénuer linconford sssocie sux poussées de

fidvre?

_g a fidvre est une signe, elle indique

qu'il se produit un phénomene
inflammatoire dans l'organisme. Bien quelle
puisse &tre associée 3 une tumewr ou 3 une
maladie inflammatoire, le plus gouvent elle est
causée par une infection microbienne. Les
principaux microbes qui causent linfection 2
l'origine de la fizvre sont les virus (insensibles
aux antibiotiques usuels) et les bactéries
(sensibles aux antibiotiques). Les personnes f.-
k. ne sont pas plus sujettes que les autres aux
infections virales telles que le thume, la grippe
ou la gastroentérite. Ces infections virales
causent habituellement une fizvre légére a
modérée qui ne clépasse pas généralement deux
ou trois jours. Toutefois, de par les anomalies
reliées 2 leur maladie, les personnes f-k. sont
trés sujettes aux infections bactérdennes du
systéme respiratoire qui suivent souvent 'infec-
tion virale initiale. Ces infections (sinusite,
bronchite, pneumonie) peuvent entratner une
fizvre plus importante et plus prolongée; elles
nécessitent des traitements antibiotiques.
Cependant ces infections bactériennes peuvent
survenir aussi sans fidvre notable, probablement
en raison du systdme immunitaire davantage
développé chez les personnes fi])ro-kystiques.

Dan LeRouge

Les défenses accrues empécheraient l'invasion
des bactéries dans les systémes circulatoires ot
elles sont plus susceptibles de provoquer de la
fizvre. La variabilité de la fréquence de la fievre
peut donc s'expliquer partiellement par l'stat de
leur systéme immunitaire; d'autre part, les gens
qui ont une maladie plus sévére au niveau
pulmonaire vont faire plus fréquemment des
infections susceptibles de causer de la fitvre.
Toutefois, comme les infections bactériennes
peuvent survenir sans fidvre, il est aussi
important de les traiter énergiquement avec des
anti])iotiques.

En attendant la résolution de linfection 2
'origine de la fidvre, on peut traiter celle-ci avec
des médicaments antipyrétiques (anti-fidvre).
Les deux principaux médicaments sont l'acide
acétylsalicylique (Aspirine) et l'acétaminophene
(Tylénol, Atasol). En fibrose kystique, on
privilégie lacétaminophene, car I'Aspirine cause
davantage d'effets secondaires : elle peut irriter
lestomac et méme causer 3 la longue des
ulceres; elle éclaircit le sang (3 proscrire donc
chez ceux qui ont des crachats sanguins); elle
est associée 3 des réactions rares, mais graves
dans certaines infections virales chez les
enfants. D'autre part, le repos et la prise
suffisante de liquide sont aussi indiqués lors des
acces de fidvre.
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Cerre chronioue est pour vous | Yous pouvez nous adresser des ouestions de Tour ordre, sur
rous les sujers. N’oubliez pas oue les ouesTions oui vous HANTENT PEUVENT Aussi iNTERESSER les aurmes.
Encore une fois, nous vous rappelons oue I'ANONYMAT EST RESpPECTE. Ecrivez au «629», rue du Prince-
Arthur, Ouest, Montréal (H2X 1T9). Vos désirs ...

SUICIDE

Wn&m%awm%ﬁé&i%
enpadda.né, il na . /. aé

féaumdpaéawﬁébmi li en
le persuadant de 4&40!?‘6& & des aclivilés
sportives. A présent, jo nly avive praliquement
plus. Je 4aid quil vit une déceplion amomesde
importante. i'aiéeaabd&hequuaad.mm,
quune pad 6 de bhouver une aubre amie,
guﬂ»'apadwaandedqual‘émadan&dm
veud nien davoin. D aillowrs, jo me demande méme
4l mécoule. Cesl peul-ihre {aa. mais fe
camwea‘mupauguﬂd.'adéwbm Je

node pad lui de celle 16 par orainde
de Jf:,, Mmﬁdé& e WP:{am a
volre auid?

Charles D. Muny

Ce que je vais vous proposer n'est
évidemment pas toujours facile. Il faut poser une
série de questions directes. Ces questions vous
permettront de connaitre de fagon précise les
intentions de votre ami. Elles montreront 3 votre
ami toute importance que vous lui portez. Et
n'ayez crainte, il a déja entendu parler du suicide,
car malheureusement chaque jour au Québec, 3
personnes se suicident, 50 personnes font des
tentatives alors que vingt et une personnes sont
appelées 3 vivre ‘IIa perte d'un parent ou d'un ami
par suicide, Selon une enquéte faite par le
ministére de la Santé et des Services Sociaux  la
fin des années 1980, un Québécois sur dix disait
avoir déjé pensé sérieusement au suicide. Parler
ouvertement de suicide avec votre ami ne
l'aménera pas  avoir des idées suicidaires.

Demandez-lui ¢'il pense au suicide, s'il y

pense ré ulidrement et &'l connait le moyen qu.'il

veut utiliser. Pense-t-il poser un geste suicidaire
dans les lxeures, dans les jours ou dans les

semaines qui viennent ? Ces questions vous
permettront d'évaluer l'u.rgence de la situation.

Ensuite, passez aux tions suivantes :
«P i es-tu au suicide 7»; «Qu'est-ce qui
est si dithicile, si(loulouxmm, sl Insuy portalale pour
que tu songes actuellement au suicide 7». Par vos
questions, vous tentez de créer avec votre ami un
climat de confiance honnéte qui Jui permettra
peut-étre de se Jégager d'une surcharge émotive
trop lourde pour Jui.

On dit souvent que la personne suicidaire
est isolée; par nos questions nous désirons briser
son isolement. Votre ami vous demandera peut-
étre de garc].er le secret entourant ses intentions, il
vous dira sans doute : «promets-moi de ne pas en
parler 3 personne...» Il faut éviter de faire une
promesse comme ce e-13, sinon vous serez tout
aussi isolé que la personne suicidaire. Réponc].ez—
hai plut(“)t : «Ecoute, il ya des choses que tu m'as
dites pour ]esquelles je crois pouvoir t'aider. Mais
je n'ai pas réponse a tout, nous devons absolument
en parler 3 une autre personne. Qu'est-ce que tu
en penserais si nous appelions un centre
prévention du suicide ? Peut-étre pourra-t-on
nous y aic{.en.

Il est important que vous puissiez mettre
en place un réseiﬂd'aide auprés de la personne

suicidaire. Avec sa collaboration, tentez
didentifier qui sont les amis(es), les parents ou les
ressources du milieu santé pl:ysique ou

mentale qui pourraient lui venir en aide.

Semer de l'espoir auprés de la personne
suicidaire, dest en endre une conarche
honnéte et ouverte qui lui permettra &'envisager
d'autres solutions que le suicide pour faire cesser
ou diminuer cette s ce qui est peut-étre a ce
moment-ci intolérable pour elle.

Mario Beaulieu
Agent de sensibilisation
Centre de prévention du suicide (Québec)
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nous faisions état des tractations

entourant la circulaire «Malades sur
pied». Depuis le clépf)t du rapport du
Comité de révision de la circulaire
«Malades sur pied» («De l'assistance 2
l'a.ssurance») en avril dernier, rien n'a
vraiment l)ougé. Clest le statu quo.

Précisons que le rapport du
docteur Demers (présiclent du Comité de
révision de la circulaire «Malades sur
piecl»), propose au gouvernement du
Quél)ec de mettre en place un régime
«complet et universel» de protection qui
assurerait 3 tous les Québécois l'acces
«gratuit» aux médicaments délivrés sur
ordonnance.

Le CPAFK est en attente d'une

réaction du Gouvernement du Quél)ec.

AT

Au cours du printemps 1994, lors
de son assemblée générale annuelle,
I'Association quél)écoise de la fibrose
kystique (AQFK) a procédé au rema-
niement de son conseil d'administration.
Depuis lors, le Comité provincial des
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adultes fil:ro—lzystiques bénéficie d'un
siége votant au sein de l'AQFK

Ce changement doit &tre vu
comme un pas important vers le
rapproc]mement entre l'AQFK et le
CPAFK. 1 permettra aux deux
organismes de mettre en commun leurs
priorités et de s'entraider mutuellement.

L

Au cours de l'hiver 1994, une
quarantaine de patients ﬁbro-]zystiques de
I'Hbtel-Dieu de Montréal, du Centre
llospitalier de Chicoutimi et du Centre
llospitalier thoracique de Montréal
(CHEST) ont expérimenté sur une
période de six mois la DNase
(Pulmozyme). Ce médicament pris en

aérosol a la propriété de liquéfier les
sécrétions et d'en faciliter I'expectoration.
Il a été mis au point par la compagnie
Genentech.

A la suite de son «expérimen-
tation», les directeurs de clinique de LE.
du QuéLec ont demandé au
Gouvernement du Québec de donner
l'acces gratuit 3 Pulmozyme. Pour des
raisons de cofit (environ 1 000§ par
mois par patient), les directeurs de
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c]inique de fibrose leystique du Québec
ont proposé au gouvernement que le
médicament fasse lobjet de mesures
restrictives. Grice a un protocole
d'utilisation, on veut limiter l'usage du
médicament aux patients qui y répondent
bien sur le plan médical. 1l faut savoir
que la réponse au pu.lmozyme varie
considérablement d'un patient f.-k. 3
l'autre.

Des cléveloppements dans ce
ossier sont & prévoir au cours des
dossier sont 3 prévoi d
prochains mois.

Au cours du mois de juiHet
dernier, le ministére de I'Eclucation a
émis un décret modifiant le rég]ement
concernant l'aide financire aux étudiants
handicapés. Désormais, les étudiants
fi])ro-lzystiques sont considérés sur le
méme pied que les autres étudiants dans
lattribution de préts et bourses, 2 moins
de faire la démonstration qu'ils sont
afﬂigés d'une déficicence fonctionnelle
majeure.

Cette mesure est lourde de
conséquences pour les étudiants fibro-

tiques qui, pour poursuivre leurs
études postsecondaires, doivent recourir
a l'assistance du programme de préts et
bourses du gouvernement du Québec
Elle implique d'une part qu'ils devront
s'endetter pour poursuivre leurs études
collégiales et/ou universitaires et d'autre
part, qu'ils devront suivre plus d'heures de
cours pour bénéficier du statut d'¢étudiant
a temps plein (soit 15 unités pour les
étudiants de niveau collégial, 12 credits
pour les étudiants universitaires) et

«profiter» ainsi du régime de préts et
bourses.

La définition que donne e
ministére de ['Education d'une déficience
fonctionnelle majeure est imprécise et
laisse place a l'interprétation.

Depuis le mois d'aotit, des
démarches ont été entreprises auprés des

différentes instances gouvernementales
afin de corriger la situation. Ce dossier
demeure une priorité pour le CPAFK. A

suivre,

Bonne nouvelle pour ceux qui
fondent des espoirs dans la thérapie
génique. Au mois d'aotit dernier, une
compagnie de Liotec}mologie de New
York a conclu une entente avec I'Hatel-
Dieu de Montréal afin d'établir une unité
de tllérapie génique 3 Montréal.

Spectrum Tllerapeutics prévoit
investir 2,5 millions $ US d'ici trois ans
dans une premiére phase de création de
l'unité, une premitre du genre au
Canada.

L'équipe de monsieur Pave]
Hamet du Centre de recherche de
I'Hétel-Dieu entend d'abord rechercher
des vecteurs pouvant mener au
traitement de la fibrose lzystique.
Précisons que les vecteurs sont des virus
modifiés, comme celui de la grippe,
apportant au noyau des cellules des
protéines (segments d'ADN) capables de
se répliquer et de se propager pour
corriger, quelque part sur la longue et
complexe chaine J'ADN, le géne
défectueux associé 3 la maladie. A
suivre.
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Vous étes 3 recherche d'un
emploi? Vous n'avez pas d'objections 3 dire
que vous 8tes fibro-kystique? Un peu
partout sur le territoire du Québec, il
existe des Services externes de la main-
d'oeuvre (SEMO) dont le mandat est
d'aider les personnes handicapées 3 intégrer
le marché du travail Si vous désirez
contacter le SEMO le plus pres de chez
vous, informez-vous 3 votre Centre
cl'emploi ou contactez-nous en composant
le 288-3157 (Montréal et les environs) ou
le 1-800-315-3157 (numéro sans frais
pour les appe]s provenant de l'extérieur de
Montréal).

Au cours de lhiver 1994, 20
adultes fil)ro-]azystiques ont répondu 3 un
questionnaire touchant principalement leur
situation socio-économique. L'étude de 78
pages est maintenant clisponible. Pour
quiconque en fait la demancle, il est
possible d'avoir une copie de ce précieux
document en composant le 288-3157
(Montréal et les environs) ou le 1-800-
315-31567 (numéro sans frais pour les
appels provenant de lextérieur de
Montréaf;.

Le 13 mai dernier, Sylvie Dorval,
travailleuse sociale 2 la c]im'que de fibrose
kystique de 'Hbpital Ste-Justine et Laval
de Launiére, coordonnateur du CPAFK,
ont participé au coﬂoque de la Corporation
profS:sionneHe des travailleurs sociaux du
Québec 3 titre d'animateur d'atelier. Le
theme de latelier était: «La maladie
chronique d'un enfant et limpact sur la
famiue, un approche glol)ale.»
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Vous désirez suivre des cours par
correspondance accrédités par le ministére

3

de I'Education du Québec? Rien n'est 1plus

simple! Si vous résidez 3 Montréa ou

dans les environs, composez le 879-2210.
Pour ceux qui habitent a l'extérieur de
Montréal, composez sans frais le 1-800-
381-4886.

Le CPAFK a adressé une demande
3 [AQFK afin de dél)loquer les budgets
nécessaires pour l'embauche d'un em loys.
Les adultes fil:ro—lzystiques sont de plus en
plus nombreux au Québec. Les ﬁesoins
grandissent et les bénévoles du CPAFK ne
suffisent plus 3 |a tache. Dans la poursuite
de sa mission sociale, le CPAFK doit
pouvoir s'appuyer sur la présence
permanente d'un employé. Le dossier suit

80mn cours.

Si vous changez d'adresse, vous
devez nous en informer en composant le
288-3157 (Montréal et les environs) ou le
1-800-315-3157 (numéro sans frais pour
les appels provenant de l'extérieur cﬁo de
Montréal). Vous pouvez nous écrire a
ladresse suivante: CPAFK, 629 rue du
Princg-Arthur, Ouest, Montréal
(QUEBEC), H2X 1T9.

Au 19e Congrés Européen sur la
mucoviscidose qui se tenait 3 Paris au
printemps demnier, Laval de Launitre a afi
3 titre de «chairman». Le théme de [

rencontre portait sur lautonomie.
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Du 14 novembre au 4 décembre
1994, Marc-Eric Desmarais, représentant
des adultes £.-k. de | c].inique Ee I'Hatel-
Dieu de Montréal, participait & l'exposition
PHOTO PERCEPTION 1994 de la
Maison de la culture\du Plateau Mont-
Royal 3 Montréal. A titre d'ex sant,
Marc-Eric  se joignait & j:utres
photographes pour présenter Montréal sous
une vision nomre]lz.

vous convie a participer aux parties de
hockey qui se tiendront les 28 janvier
(Bromont) et 23 avril (St-Hu.]:)ert)
procl'lains. Pour join&re les rangs,
n'hésitez pas & contacter le CPAFK au
(614) 288-3157 ou au 1-800-315-3157
(numéro sans frais pour ceux qui résident
a l'extérieur de |a région métropolitaine).

Il est possil:le de rejoindre directement
l'organisateu.r des activités sportives, Réal
Duchesnes, en composant le (514) 652-
0708. Une autre partie est prévue pour le
mois de mars (la date reste & confirmer).

Le 12 octobre 1994 se tenait 3
I'Hbtel I'Arcade (Mon’créal), la douziéme
réunion du conseil d'administration du
CPAFK  Au cours de cette rencontre
divers dossiers ont été traités dont celui des
Préts et bourses, de la «Ressource-
Logement», du Pulmozyme, etc. Prenez
note qu'il est toujours posi]ale d'avoir copie
des procds-verbaux des réunions tenues par
le CPAFK Composez le (514) 288-3157
oule 1-800-315-3157 (numéro sans frais
pour ceux qui hatitent a l'extérieur de la
région métropolitaine).

Riguisezvotre souffle
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