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Mot du Président

Chers(eres) amis(es),

L’introduction du nouveau régime d’assurance- SOM M AiRE
medicaments devrait entrer dans sa deuxiéme phase le
premier janvier 1997. La premiére phase, comme on le »
sait, concernait les personnes agées et les prestataires Editorial .................... 2
d’aide sociale. La deuxieme phase touchera tous ceux et
celles qui sont sur le marché du travail, ainsi que les

personnes sans emploi qui ne bénéficient pas de I'aide L':M-“—/

sociale. D" Richard Gauvthier .. ............. 7
Hormis certains problémes de communication

entre le ministére et les usagers, il faut reconnaitre que RéfHexions

cette premiére étape s'est assez bien déroulée dans Deoonibin i borhen e s il b 10

I'ensemble. Les téléphonistes du ministere ont acquis une s

expérience qui permettra désormais aux bénéficiaires

d’avoir des réponses plus justes aux nombreuses SanTé

questions qu’ils se posent. |l n'en reste pas moins que La Thérapie génériue er la Fk. .. .. .. .. 13

plusieurs adultes fibro-kystiques ont été pris au dépourvu.
lls ne s’attendaient pas a verser 83$ dés la premiére visite

chez le pharmacien. Heureusement, dans plusieurs cas, PSVCHO[OG'E

ils ont obtenu un accommodement de leur pharmacien. Propos sur la souffrance
Les véritables conséquences de I'implantation du A cetx Qui souffrent . ...l 17
régime d’assurance-médicaments vont se faire sentir dans
la prochaine phase. Beaucoup de questions restent sans s
2 P pceq Sociéié

réponse alors que I'échéance approche a grands pas. |l
est difficile de prévoir ce qu'il en coltera réellement aux
adultes fibro-kystiques qui sont a la charge de leur
conjoint ou qui ont de faibles revenus, ce qui est le cas de

plusieurs. Attendez-vous a devoir réviser votre budget C'—IRONiQUES

LA DHSCRIMINATION o 5 55 0 s 4 il 20

personnel. «La pilule risque d’étre dure a avaler», pour Bt alicnneere. don oY YR AR RS 25
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emeure: 1es u : kystiques sont parmi le COMMUNIQUE-ACTION . . . .. oo ot oL .. 4

victimes du nouveau régime d’assurance-médicaments.
En plus d’avoir a vivre avec les contraintes de la maladie
et les multiples difficultés qui entourent I'intégration et le
maintien sur le marché du travalil, voila qu'on exige d’eux une contribution financiére majeure pour le
paiement de leurs médicaments. Le probleme est d’autant plus sérieux qu'il s’inscrit dans un contexte socio-
économique difficile ou s’alignent des mesures gouvernementales qui vont dans le sens d’une diminution des
services d’aide a la personne et de I'appauvrissement des classes moyenne et défavorisée.

Malgré la tourmente, nous tenons a rappeler aux adultes fibro-kystiques du Québec que le Comité
provincial des adultes fibro-kystiques fait de son mieux pour défendre leurs intéréts. |l ne faut surtout pas
baisser les bras et se laisser emporter par la morosité. Il faut plutét miser sur la force de notre solidarité et
travailler a se donner des services adaptés aux besoins de notre petite collectivité.

Pour terminer, j'aimerais profiter de I'occasion pour remercier les bénévoles du CPAFK qui ne
cessent de nous étonner par leur dévouement et leur sens de la vie communautaire.

Reger Barsand
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Une parole oui dirange £sT unve parole oue o

COMMENCE A ENTENCIRE.

Voici une autre édition de SVB, votre revue. Tel que
prévu, le numéro précédent a été traduit en anglais et
envoyé a travers le Canada. De plus, il a été distribué lors
du Congres international de fibrose kystique qui s’est tenu
a Jérusalem au mois de juin dernier. Dans I'ensemble, la
réaction a été tres favorable, méme si certains articles ont
soulevé quelques vagues a travers le pays. Vous pouvez
trouver dans notre chronique Boite aux lettres I'écho de
ces clameurs. La présidente de la Fondation canadienne
de la fibrose kystique y réagit a quelques articles qui n’ont
pas su lui plaire. Ces textes concernaient les objectifs du
CPAFK. Nous devons constater que les revendications
que nous croyons légitimes pour tous les adultes fibro-
kystiques n’ont pas été bien comprises. |l est heureux,
des lors, qu’elle nous ait fait part de sa surprise et de son
désaccord. Beaumarchais fait dire a Figaro que «sans la
possibilité de blamer, il n’est point d’éloge flatteur;» (Le
Mariage de Figaro, V, 3). Il est donc normal que nous
acceptions de faire paraitre le «blame» de certains de nos
lecteurs a notre endroit. SVB est aussi un forum de
discussion, nous sommes préts a accepter tous les
commentaires. La critique est saine, d’autant plus qu’elle
nous donne en toute justice le droit d’éclairer nos propos
et I'occasion de mieux définir I'esprit qui articule nos
revendications.

Si SVB informe, informe tous les gens qui gravitent
autour de la f.k., sur tous les sujets pertinents, ce n’est
toutefois pas son but premier. Informer, c’est le moyen
qu’elle utilise pour parvenir a ses fins. On fait souvent
I'erreur de confondre la fin et les moyens. Ce qui peut
amener des conflits. Je reviendrai plus loin sur la
problématique de la fin et des moyens, mais pour
I'instant, je veux d’abord définir le but de SVB.

SVB / Automne 1996, N° 21 e

Edirorial

SVB est I'extension d’un projet plus large,
celui du CPAFK. La revue suit I'objectif
fondamental du CPAFK qui est d’améliorer la
qualité de vie des adultes f.-k. Le CPAFK a
beau étre composé de vieux croulants de 27-
28 ans (sans parler d’un sénile rédacteur en
chef, ancétre de 32 ans), nous ne versons pas
dans le nombrilisme. Sa préoccupation, c’est
I'univers des adultes f.-k. Présents ou a venir.
Certes, c'est un projet ambitieux que de
prendre de front la réalité d’aujourd’hui et les
maux de demain. Mais nous ressentons
I'obligation (la responsabilité) de penser aux
jeunes fibro-kystiques qui, d’année en année,
viennent grossir les rangs de la population des
adultes fibro-kystiques.

Oh, nous pourrions nous arréter a nos
réalisations et objecter qu’avec nos moyens
réduits, nous faisons le maximum possible
pour aider les personnes fibro-kystiques.
Nous arréter a ce quon a fait et nous
réconforter les uns, les autres. Le CPAFK ne
le peut pas. Lorsque des gens se rassemblent
dans le but d’aider les personnes fibro-
kystiques et qu’ils se mettent a I'écoute des
difficultés que ces derniers vivent, le groupe
d’aide ne peut que souligner 'imperfection
des moyens existants et ouvrir un débat
intéressant. La recherche de la vérité n’est
possible que dans la mesure ou notre vision
du monde est confrontée a celle des autres,
seul ce choc des idées peut nous permettre
de nous améliorer. Des lors, ceux qui
cherchent a trouver des moyens plus efficaces
pour aider la population f.-k. doivent se voir
réconfortés dans leur effort. Tout effort
louable doit étre encouragé et évalué
sereinement, certains moralistes diraient
méme qu'il est nécessaire. Comme ['écrit
Alain Etchegoyen dans La Valse des éthiques:
«La morale se passe d’avocats et de

plaidoiries, pas d’interrogations. C’est cela un
impératif catégorique: s'interroger par
principe et en principe.»

On dit: «Les paroles s’envolent, les écrits
restent». Alors en tant que rédacteur en chef
de $VB, je me dois d’aller encore plus loin; ne
serait-ce que parce que je suis un idéaliste.
Certains vont sourire de cet aveu et me
resservir froidement les impératifs du
réalisme. A ceux-13, je rétorquerai que la
recherche n'est rien d’autre qu'une forme
d’idéalisme. Elle poursuit un idéal tout simple
dans sa conception, mais plus compliqué dans
sa réalisation, c’est-a-dire la guérison de la
fibrose kystique. Des gens travaillent tres fort
dans cette voie, autant a «rechercher» qu’a
donner des moyens (en ramassant des fonds)
aux chercheurs d’accélérer leurs travaux dans
le but d’améliorer médicalement la vie des
personnes fibro-kystiques. Tout le monde est
d’accord pour dire que cet apport est
fabuleux. Des gens, bénévoles, sacrifient une
bonne part de leur vie en se dévouant a notre
cause. Ces gens ont 'admiration de tous, des
membres du CPAFK aussi. Si nous ne
passons pas notre temps a remercier ces

CPAFK

LE SIEGE SOCIAL DU COMITE PROVINCIAL
DES ADULTES FIBRO-KYSTIQUES EST SITUE
AU

S29, PRINCE-ARTHUR, QUEST
MONTREAL (QUEBEC)
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personnes, c’est parce que 'AQFK et la FCFK
assument pleinement cette responsabilité.
Ces associations seraient-elles négligentes sur
ce point, nous serions les premiers a le faire.
Par contre, je crois que le meilleur
remerciement que peut faire un adulte f.-k. a
I'endroit des bénévoles est de s'investir dans
chaque parcelle de vie qu’ils ont réussi a
gagner pour lui. Vivre, c’est d’abord et avant
tout la volonté d’aller de l'avant. Et aller de
I’avant aujourd’hui. Vivre aujourd’hui, c’est
s’articuler dans une société, dans un monde
hostile a bien des égards. La situation est
difficile, elle le sera encore plus au mois de
janvier lorsque la nouvelle assurance-
médicaments entrera en vigueur. De plus, il
ne faut pas se le cacher, le mystere —pour ne
pas dire I'inquiétude— plane sur les années a
venir. Le contexte socio-économique
s’'aggrave, la couverture sociale rapetisse
comme une peau de chagrin. Il est passe le
temps de [l'opulence; nous avons vu
I'espérance de vie des personnes f.-k.
augmenter, mais je crains que nos espoirs ne
commencent a se faner. On espére toujours
des jours meilleurs, mais il faut s’ouvrir les
yeux: le meilleur est passé ou trop lointain
pour quon ne fasse que lattendre bien
caparagonné. On m’'accuse d’étre pessimiste,
mais je me dois de I'étre. Cela fait partie de
ma tiche. D’ailleurs, mieux vaut prévenir que
guérir. L’action sociale prend du temps et
beaucoup d’énergie; nous n’avons pas les
moyens d’attendre qu'un changement
politique nous accable pour nous activer.
Puis, au cas ou on ne le saurait pas, la
fibrose kystique est une maladie, pas
seulement un concept. Bien triste maladie,
d’ailleurs. Les gens qui ont cette maladie
vivent avec ses symptémes et les problemes
qui en découlent. Ils ne sont pas en état

d’hibernation en attendant que la situation
idéale soit atteinte.

C’est pourquoi, dans notre dernier
numéro, nous avons remis en question les
moyens qu'utilise la Fondation canadienne
pour parvenir a son but qui est commun au
nétre: aider la population fibro-kystique.
Nous n’avons pas renié leur moyen d'y
parvenir (la recherche), mais nous avons
souligné I'importance de ne pas mettre tous
ses oeufs dans le méme panier. La recherche
ne peut pas subvenir a elle seule aux besoins

grandissants de la population f.-k. |l faut
élargir la palette des moyens que nous
utilisons. Il faut définir nos buts et les

distinguer des moyens utilisés pour y
parvenir, afin d’éviter toute ambiguité. Car, a
moins que je ne me trompe, le véritable but
de la Fondation, ce n’est pas de stimuler la
recherche au moyen de levées de fonds. La
différence est subtile, mais elle pourrait créer
un gouffre entre deux individus ou deux
organismes qui s'articuleraient autour de l'une
et l'autre fagon de voir. L’harmonie des
différents groupes de gens qui se dévouent
pour la méme cause en dépend. Chacun
cherche a sa facon a aider son prochain. La
nétre, c’est de penser a demain. La
Fondation subventionne les cliniques de f.k. a
travers le pays, ce qui a des répercussions
concrétes. Mais il s’agit quand méme d’une
dimension médicale. Le CPAFK envisage a
court ou a moyen terme |’établissement de
moyens concrets pour soutenir les adultes
fibro-kystiques sur le plan psycho-social. ll'y
a un colt a payer si l'on néglige cette
dimension. La question que nous posons est:
«A-t-on les moyens de sous-estimer cette

réalité?»
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LA TRANSPLANTATION

(e D" Richard Gauthier est médecin-pneumologue a I'Hopital
Maisonneuve-Rosemont. Il est aussi directeur médical adjoint du Service régional
des soins & domicile pour malades pulmonaires chroniques. Depuis 1991, il
{'implique dans le programme de transplantation pulmonaire a titre de
responsable de [a clinique de transplantation pulmonaire a |'Hopital Général de

Montréal,

Cette interview a été réalisée au mois d'aot dernier, soit avant les
décisions ministérielles concernant les cliniques de transplantation.

Propos recuillis par

Sréphanie Wells

— A QUAND REMONTENT LES
PREMIERES TRANSPLANTATIONS
D'ORGANES?

Les premiéres transplan-
tations d'organes datent du
début du siecle.  Elles ont
d’abord été rénales et réalisées
sur le chien. Par la suite, on a
essayé de greffer tous les
organes possibles. Mais les
greffons ne fonctionnaient que
quelques heures. On a ainsi
découvert le rejet. Chaque
individu a ses caractéristiques
propres, son numéro de série
a la surface de ses cellules, si
l'on peut dire. Le systéme
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immunitaire accepte
seulement des organes qui
portent le méme numéro de
série ou un nuMéEro trés voisin.

Dans les années 50,
aprées des années de
recherche, une premiere greffe
de reins a été réalisée avec
succes chez I'’humain avec des
jumeaux identiques. Par la
suite, certaines études ont
démontré qu'il y avait des
médicaments qui pouvaient
calmer le systéme
immunitaire. Les progrés sont
devenus plus importants. En
1967, la premiére
transplantation cardiaque a eu
lieu en Afrique du Sud.
Ensuite, il y a eu la découverte

de la cyclosporine, un
médicament tres puissant qui
diminue l'immunité et permet
ainsi d'éviter le rejet des
organes. Des lors, les
transplantations cardiaques ont
eu un meilleur taux de
réussite.

— ET LES TRANSPLANTATIONS
PULMONAIRES?

Les premieres tentatives
de greffe du poumon ont été
faites encore une fois chez le
chien; le rejet, de méme que
des problémes techniques sont
survenus quelques heures plus
tard. |l faut comprendre que
le poumon est un organe
extrémement fragile, un peu
comme du papier mouchoir; il
se détruit tres facilement. Les
sutures au niveau des vaisseaux
et des bronches étaient
excessivement difficiles a faire.

Les recherches ont
évolué et, dans les années 80,
une plus grande habileté pour
les sutures nous a permis de
faire les premiéres transplan-
tations coeur-poumons en
Californie.




INTERVIEW
— PourqQuol COEUR- EST-IL TOUJOURS  AUSSI générale, apres les six premiers
POUMONS? PRESENT? mois, le taux de complications

Parce gue le sang des gens
qui ont des problémes pulmo-
naires manque d'oxygéne. Ce
manque d’oxygéne provoque
une fermeture des vaisseaux
pulmonaires. La pression dans
ces vaisseaux augmente et le
c6té droit du coeur travaille
davantage, ce qui le fait grossir
et perdre de ['efficacité.

On se disait donc qu'en
changeant les poumons, on
devait aussi changer le coeur
puisque le cb6té  droit
hypertrophié s’était détérioré.
Avec l'expérience, on s’est
rendu compte que le probleme
était réversible; apres la greffe
de nouveaux poumons, la
pression chute et le c6té droit
du coeur reprend une fonction
normale. On se souvient tous
de Diane Hébert, qui a subi a
I'époque une transplantation
coeur-poumons;  aujourd'hui,
pour la méme maladie, on ne
transplanterait que les
poumons.

— COMBIEN DE TRANSPLAN-
TATIONS PULMONAIRES ONT
ETE REALISEES AU QUEBEC CHEZ
LES ADULTES FIBRO-KYSTIQUES?

Sur les 90 ou 100
transplantations  pulmonaires
effectuées ici, prés de 25
concernaient des personnes
fibro-kystiques.

— LE SCEPTICISME DANS
CERTAINES CLINIQUES DE F.K.

Il'y a effectivement beau-
coup de scepticisme. Nous
pouvons probablement relier ce
scepticisme a une certaine
«désorganisation» qui regne
présentement dans le pro-
gramme de transplantation
pulmonaire. Lorsqu’un
programme de transplantation
fonctionne bien, I'équipe en fait
plus et devient  plus
expérimentée. Certes, les
résultats ne nous donnent pas
une satisfaction totale, mais la
transplantation  reste  une
intervention complexe. Nous
avons tout de méme fait des
progrés depuis dix ans.

— QUEL EST LE TAUX DE SURVIE
APRES UNE TRANSPLANTATION
PULMONAIRE?

Pour les patients fibro-
kystiques, le taux de survie
aprés trois ans est de l'ordre de
50%. Aprés un an, le taux de
survie est d'environ 60-70%
dans les grands centres qui en
pratiquent beaucoup, mais ces
données sont variables. La
période la plus difficile est la
premiére année, surtout les
premiéres semaines apres
l'opération. Les rejets sont
alors plus fréquents. Avec une
transplantation pulmonaire,
vous Vivez mieux, mais vous
vivez plus dangereusement.
Vous étes toujours a la merci de
complications liées a l'immuno-
suppression. On peut tout de
méme dire quen régle

baisse.

— EST-CE QUE CES TAUX DE
SURVIE SE COMPARENT A CEUX
DES AUTRES PAYS?

lls sont similaires. Mais il
faut dire qu'on ne procéde pas
tous de la méme facon. Par
exemple, en Angleterre, la
méme équipe effectue toutes
les transplantations pulmonaires
chez les patients fibro-
kystiques; les résultats sont
alors meilleurs.

— QUELS SONT LES PRINCIPAUX
OBSTACLES A SURMONTER
POUR ARRIVER A DE MEILLEURS
RESULTATS?

I faut une équipe
structurée, bien appuyée par
son hépital et son
gouvernement. On doit y
concentrer les compétences et
acquérir une solide expérience
en transplantation.  Prenons
l'exemple de la greffe de la
moelle : cette greffe est trés
compliquée et entraine
plusieurs complications, notam-
ment au niveau des poumons.
A 'Hépital  Maisonneuve-
Rosemont, nous avons une
équipe qui pratique beaucoup
ce type de greffe; on «profite»
tous de cette expérience, car
plusieurs spécialistes y
participent: pneumologues,
bactériologistes, pathologistes,
chirurgiens et gastro-
entérologues. Comme dans
tous les domaines en médecine,
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les réussites sont une question
d'expérience et de travalil
d’équipe, particulierement dans
ce type d'intervention compli-
quée qu'est la transplantation
pulmonaire.

— EST-CE QUE LA DISPONIBILITE
DES GREFFONS RESTE TOUJOURS
PROBLEMATIQUE AU QUEBEC?
Oui, et ca le sera toujours
a mon avis. Pourquoi? On a dit
précédemment que le poumon
est un organe extrémement
fragile. Sans exception, les gens
donneurs sont aux soins
intensifs, branchés sur un
respirateur. Si le séjour aux
soins intensifs se prolonge, le
poumon peut se détériorer en
raison de sa fragilité. De plus, le
poumon des gens intubés est en
communication plus ou moins
directe avec lair extérieur et
s'infecte  facilement. Un
poumon infecté ne peut étre
utilisé pour la transplantation.
Aussi, par des mécanismes
encore inconnus, le poumon
peut se remplir d'eau et devenir
inutilisable. Ce qui fait que pour
dix coeurs que l'on réussit a
avoir, il n'y a seulement qu’un
poumon utilisable. Letemps
complique aussi I'intervention.
A partir du moment ol le
poumon est disponible, nous ne
disposons que de quatre a six
heures pour le transplanter. |l
n'est pas possible de le mettre
dans la glace, de le conditionner
et de le transplanter le
lendemain, comme c’est le cas
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pour le rein. Le poumon est
trop fragile: plus vous attendez,

plus vous avez des
complications et moins les
résultats sont bons. La

transplantation pulmonaire est
trés délicate surtout chez les
patients f.-k. Elle sera toujours
plus difficile que tout autre type
de transplantation pour toutes
ces raisons.

Il 'y a aussi beaucoup de
travail a faire pour obtenir un
systéme efficace de récupé-
ration des organes. Si on est
mal organisé pour aller
chercher les donneurs la ou ils
sont, si les médecins et les
familles ne sont pas sensibilisés
a la cause, cela nuit encore
beaucoup plus au bon
fonctionnement de I'opération.

— LES HOPITAUX DU QUEBEC
COLLABORENT-ILS EFFICACE-
MENT A LA PROCEDURE DU DON
D'ORGANES?

II'y a certainement un
probléeme. C'est fort complexe
et on ne doit pas oublier que le
nombre de chirurgiens
disponibles ayant [|'expertise
nécessaire est tout de méme
restreint. Les donneurs ne sont
pas des gens malades
chroniquement. lls sont
victimes d'accidents tragiques
ou bien ils ont une hémorragie
cérébrale et sont considérés en
mort cérébrale. Ce n'est jamais
facile pour les familles; on ne
doit pas les culpabiliser s'ils
refusent le don d'organes.

En ce qui concerne les
hopitaux régionaux, un autre
probléme se pose. |l faut tenir
compte d'une logistique
impressionnante. Il n'y a peut-
étre pas de chirurgiens habitués
a prélever les organes: que fait-
on avec le donneur? Le
transporte-t-on en avion a
Montréal? Au point de vue
financier, qui paiera pour ¢a? Y
a-t-il des médecins disponibles?
Qui ira chercher le coeur, le
poumon? |l doit y avoir une
coordination entre les différents
chirurgiens qui préléveront les
organes: celui qui préléve le
coeur doit penser au chirurgien
thoracique. |l est certain que
c'est plus facile si ca se passe
dans les hépitaux montréalais.

— DEPUIS SA FONDATION, LA
CLINIQUE DE TRANSPLAN-
TATION VIT DES HEURES
DIFFICILES. COMMENT
EXPLIQUEZ-VOUS QU'APRES
TOUTES CES ANNEES, LA
CLINIQUE N'OBTIENNE PAS LA
RECONMNAISSANCE QU'ELLE
MERITE?

Je pense avant tout que
c'est une question financiére. A
la base, c'est un programme qui
colte cher: tenez compte du
séjour aux soins intensifs, des
médicaments coliteux, des
nombreux tests et évaluations
a effectuer, et ainsi de suite.
Tout cela mis ensemble fait
qu'une transplantation va peut-
étre colter entre 150 000%$ et
200 000%. Ensuite, il y a la
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cyclosporine qui colte 5 000$
par année. De plus, les patients
doivent venir habiter a Montréal
pendant l'attente de la greffe.
Cela nécessite l'intervention de
plusieurs personnes : des travail-
leurs sociaux, des diététiciens,
des physiothérapeutes, car on
essaie de garder nos patients le
plus en forme possible avant
l'opération, en plus du support
psychologique ou psychiatrique.
Bref, une grosse équipe est a
'oeuvre. Dans le contexte
économique actuel, il est certain
que les programmes aussi
dispendieux que la transplan-
tation pulmonaire ne sont pas
bien vus par l'administration
hospitaliere qui a des budgets
extrémement serreés. Les
messages qui nous sont envoyes
par le gouvernement se
résument a: «Yous pouvez faire
ce que vous voulez, mais a
méme  votre  enveloppe
budgétaire. Sivous voulez faire
de la transplantation
pulmonaire, ce sera aux dépens
d’autres soins». Cela crée des
tensions dans le milieu qui
deviennent en partie la cause
des problémes.

— Mais N'Y A-T-IL PAS UN
CERTAIN PRESTIGE A ADMINIS-
TRER CE TYPE DE PROGRAMME?

Qui, effectivement, ce
type de programme est
prestigieux d'un point de vue
universitaire. Mais on doit le
payer malgré tout. Est-il plus

prestigieux de faire des
transplantations  pulmonaires
que des pontages aorto-
coronariens ou de faire 2500
accouchements plutét que
| 5007 Gérer la décroissance est
difficile. Les problémes
budgétaires aménent des
frictions importantes au sein du
personnel hospitalier. |y a des
décisions concernant la société
qui doivent étre prises: on
assiste a de véritables débats
éthiques. Il est certain que si le
taux de réussite des transplan-
tations pulmonaires était de
1009, ce serait fantastique et
certainement plus facile a
défendre, mais ce n'est pas le
cas. Cependant, la science est
en constante évolution; les
résultats sont meilleurs qu'ily a
dix ans et ils seront encore
meilleurs dans dix autres
années. Un programme de
cette envergure était
certainement plus facile a
démarrer dans le contexte plus
prospere des années 80. Le
gouvernement  décidera-t-il
d'investir dans ce programme?
Telle est la question.

— POURQUOI LES OPERATIONS
SE FONT-ELLES A L'HOPITAL
GENERAL DE  MONTREAL
PLUTOT QU'A LHOPITAL
NOTRE-DAME?

En raison de problémes
financiers et administratifs,
l'administration de ['Hépital

Général a jugé que le
programme lui co(tait trop
cher. Deux autres hépitaux,
I'Hopital Notre-Dame et le
Royal Victoria, se sont alors
montrés intéressés, notamment
pour le prestige lié a ce pro-
gramme. Le programme s'est
ainsi retrouvé a I'Hépital Notre-
Dame, mais le suivi pré et post-
transplantation se fait encore a
I'Hopital Général. L'équipe n'est
pas encore compléte a Notre-
Dame. On ne sait pas vraiment
comment va fonctionner le
programme a l'avenir. Mais les
chirurgiens s'organisent et sont
en voie de créer une liste de
disponibilités pour la transplan-
tation pulmonaire.

— EST-CE QUE LE NOMBRE DE
TRANSPLANTATIONS PULMO-
NAIRES A DIMINUE EN RAISON
DE CES PROBLEMES?

Au cours des bonnes
années, nous avons fait |8
transplantations pulmonaires;
c'est probablement le maximum
possible au Québec. |l faudrait
en faire environ 25 pour
répondre a lademande. Il y a eu
des années ol nous n’en avons
fait que 5 ou 6. Iy a quelque-
fois un manque inexplicable de
donneurs, ce qui se confirme
ailleurs  aussi. Avec un
programme mieux structuré et
une équipe spécifique, il est
probable que ¢a irait mieux.
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— COMMENT PENSEZ-VOUS QUE
L'ON POURRAIT AMELIORER LA
SITUATION?

Je crois que c'est le gou-
vernement qui a la clé de
I'‘énigme. |l doit prendre une
décision. Les coupures budgé-
taires sont énormes et [a
situation devient trés complexe.
Ce n'est pas un probléme isolé,
il y a beaucoup de ramifications.
Si, comme le sous-ministre de la
Santé ['a laissé entendre, il n'y
aura pas plus d'argent pour ce
type de programme, il est a
craindre gqu'on puisse encore
«manquer» des occasions de
faire des transplantations
pulmonaires.

— EN TERMINANT, EST-CE QUE
LES TRANSPLANTATIONS
BI-PULMONAIRES A PARTIR DE
DONNEURS VIVANTS ONT DE
L'AVENIR AU QUEBEC?

Il est certain que c'est
excitant, mais je doute que ce
soit une solution d'avenir. llya
plusieurs problémes liés a la
transplantation avec donneurs
apparentés. D'abord, ce type
d'intervention se fait unique-
ment a Los Angeles. Les
résultats semblent jusqu'a
maintenant un peu plus
prometteurs que ceux des
transplantations  habituelles,
mais il ne faut pas crier victoire
trop vite. Les membres de
votre famille qui donnent un
poumon vous sont probable-
ment aussi étrangers que moi je
peux I'étre par rapport a vous.
Toutefois, cette opération a

lavantage de pouvoir se
planifier. De plus, on prend une
partie des poumons d'un de vos
parents et on la transplante
immédiatement; elle est donc
trés «fraiche». La période durant
laquelle ce poumon a manqué
de sang est tres breve. Or, plus
un organe manque de sang, plus
il se nécrose et meurt. Donc si
vous transplantez le poumon
rapidement, il sera nourri
aussitdt et les complications
seront moindres.

Le probleme rejoint
encore des considérations
purement matérielles. Cette
intervention n'est pas viable ici,
surtout dans le contexte
financier actuel. Elle colte
environ |/2 million. De plus, il

faut trois salles d'opération,
chacune avec sa propre équipe:
une pour chaque donneur et
une autre pour le receveur.
Ensuite, les trois patients
séjournent aux soins intensifs.
La quantité de personnel
nécessaire est énorme. Aux
Etats-Unis, ils peuvent se
permettre de le faire, car ce
n'est pas le secteur public qui
paie. Le régime social y est trés
différent, et la santé, une
industrie: si vous voulez payer,
vous aurez tous les services. Ici,
nous avons une conception
sociale différente, qui
personnellement me  plait
davantage.

MERCI, DOCTEUR GAUTHIER.

Virginie Faucher
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Dicowdrir e bonkaur

A I'aube de mes 21 ans, j'étais assise seule prés de la fenétre de mon salon. [e me suis mise d
réfléchir et un sentiment de bonheur et de tristesse m’envahissaient en méme temps. [e venais
de prendre conscience de tous les changements qui avaient animé ma vie au cours des mois
précédents. Une larme coulait tout doucement sur ma joue.

Annick BABIN

omme beaucoup d’entre vous,
je suis atteinte de fibrose
kystique. J'ai eu la chance de
vivre avec une meére et un peére qui se
respectaient et s’aimaient énormément. Tres
jeune, j'avais plein de réves a réaliser. Deés
mon trés jeune age, mes parents m’ont
encouragée en me disant que j'étais aussi
capable que les autres. lls ne m’ont jamais fait
sentir que jétais différente de mes petits
amis, ce qui fait qu’aujourd’hui, je suis une
personne trés positive et forte de caractére.
Je suis enfant unique et des I'age de trois
ans, jiimaginais que j'étais une belle princesse.
Mon pere me disait souvent que dans une
autre vie, je devais slrement étre une
princesse, avec tout I'argent qu'il dépensait
pour me faire plaisir. J’ai toujours eu un faible
pour ce qui était beau mais cher aussi. Mes
parents ont toujours voulu ce qu'il y avait de
mieux pour moi, leur fille unique. Malgré
tout, en vieillissant, je me demandais souvent
comment une si belle princesse blonde
pouvait étre aussi malade. Pour moi, ¢a n'a
jamais eu de sens.

Clest au début de mon adolescence que
je me suis vraiment apercu de ma différence.
Etant malade, je me demandais qui allait
pouvoir m'aimer sans voir en moi une
personne qui fait pitié et qui a besoin d’amour
comme une fleur a besoin d’eau et de soleil
pour s'épanouir. A I'époque, j'avais |4 ans et
j'ai suivi la voie la plus facile, croyant que
c’était la meilleure solution. Je suis tombée
en amour avec un garcon fibro-kystique, en
me disant qu’il n’existait personne de mieux
placé pour comprendre mon état de santé.
Notre histoire a duré quatre ans. Durant les
deux premiéres années, tout s’est bien
déroulé. C’était facile, je ne disais jamais un
mot plus haut que lautre de peur de
provoquer une chicane et de me retrouver
seule. J'ai toujours eu une peur effroyable du
silence. Tranquillement, au fil des mois, je
m’apercevais que je m’éloignais de mon idéal
de vie, car, il ne faut pas se le cacher, partager
sa vie avec un partenaire fibro-kystique n’a
rien de facile. Beaucoup de gens me
demandaient si parfois je n'avais pas envie de
vivre autre chose. Je leur répondais qu’au
contraire tout allait bien; mais au fond de moi,
je savais qu'ils avaient en partie raison. Je
devais étre forte, forte au-dela de mes limites,
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car en plus de vivre mes deux hospitalisations
annuelles, je devais passer au travers des trois
ou quatre de mon conjoint f.-k. Je
dépérissais petit a petit, c’était pénible. Apres
quatre ans, je ne pouvais plus I'accepter.

A I'été 1992, je suis partie avec mes
parents en Gaspésie. Mon but était de
m’éloigner de tout afin de pouvoir bien
réfléchir. . Je me suis assise au bord de la mer
plusieurs fois pendant mes deux semaines de
vacances. Je regardais le va-et-vient de la
mer sur le sable et je me laissais imprégner de
ce qu'on appelle le <mouvement de la vie».
C’est a ce moment que jai décidé de tout
lacher. Si plusieurs éléments de notre
relation m’ont aidée a prendre cette décision,
le plus justifiable 2 mes yeux était que j'aimais
trop la VIE.

On m’a longtemps reproché d’avoir fait
passer ma santé avant 'amour. Pourtant, je
considere que c’est une preuve d’amour que
de redonner la liberté a celui qu'on aime afin
qu'il puisse revivre lui aussi. Je sais que cette
personne a souffert énormément de ma
décision, mais je me disais qu'un jour, il
comprendrait tout le sens de mon geste.

Apres avoir pris cette grande décision, je
suis demeuree seule environ un an. Je me
suis mise a sortir dans les bars. Je voulais y
rencontrer quelqu’un, mais je me suis trés
vite lassée de ces sorties: je ne trouvais
personne d’intéressant et surtout, je n'étais
pas du tout dans mon élément. Je ne suis pas
le genre de fille qui cherche quelqu’un pour la
nuit et qui dit adieu le lendemain. Alors jai
décideé de rester chez moi en me disant qu’un
jour, jallais peut-&tre rencontrer ’homme de
ma vie simplement en magasinant.

Jai profité de mon année de célibat pour
réfléchir a ce que je voulais vraiment dans la
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vie. Je voulais travailler pour étre plus
autonome. Je me suis promis que si je
rencontrais 'amour de ma vie, je ne devrais
rien lui cacher de mon état de santé; je lui
dirait tout, afin qu'il puisse choisir clairement
et librement de partir ou de demeurer avec
moi. Lacommunication devrait étre a la base
de notre relation pour quelle fonctionne;
j/avais assez souffert du manque de
communication dans le passé pour ne plus
laisser ce probléme envahir ma vie.

Le miracle s’est produit au mois de
novembre 1993. J'ai rencontré cet homme
chez un ami de longue date. [l m’a vue, je I'ai
vu, et une bombe a explosé: le coup de
foudre. Apres le deuxiéme rendez-vous, j'ai
été honnéte, je lui ai tout dit. Je prenais le
risque de le perdre, mais j’aimais mieux qu'il
me laisse apres deux sorties que de souffrir
plus tard. Et bien non, il est resté, me disant
qu'’il m’aimait pour moi et qu'il prenait tout ce
qui venait avec moi.

Depuis le début de notre relation, nous
parlons de tout; dés que quelque chose
accroche, on s'occupe du probleme et tout
continue a trés bien aller. On a d{ régler
plusieurs questions, dont celle des enfants par
exemple. Lorsque je I'ai rencontré, il voulait
trois ou quatre enfants. Je lui ai expliqué la
situation en lui disant que je ne pourrais
probablement pas en avoir, que si j’en avais la
chance, ce serait une grande joie pour moi de
lui donner un bébé, mais que trois ou quatre,
ce n'était pas possible. Apreés y avoir réfléchi
quelques jours, il m’a dit que tout ce que je lui
apportais lui suffisait et qu'il était prét 2 faire
le sacrifice de ne pas avoir d’enfants, puisque
cela signifiait que j'allais étre aupres de Iui plus
longtemps. J'ai pleuré tellement ses paroles
m’ont touchée. Ma santé étant plus

11



Réflexions

importante que notre désir d’avoir des
enfants, nous avons fait une croix la-dessus.
Je sais que mes parents seraient les plus
heureux du monde d’avoir une petite-fille ou
un petit-fils a gater. Mon conjoint serait trés
fier d’étre papa et il en serait un excellent, je
le sais. Mais si je ne suis pas la pour aimer
I'enfant et m’en occuper, qui sera heureux?
Personne. Ni mes parents, sans leur fille a
aimer, ni mon conjoint pour qui je représente
tout. Et je pense a I'enfant qui grandirait
peut-étre sans sa maman. Je suis fiere de
toutes les femmes f.-k. qui ont réussi a avoir
des enfants, je les trouve trés courageuses.
Grice a elles, je conserve l'espoir de
connaitre cette joie un jour.

Je suis tres heureuse car je recois de la
vie plus que j'en attendais. Mon conjoint a
trouvé un emploi dans ma région et moi, je
suis technicienne comptable dans une
entreprise en pleine expansion. Je travaille
une trentaine d'heures par semaine. Mes
patrons sont trés compréhensifs. On
m’apprécie énormément pour mon travail et
ma bonne humeur. Tant et aussi longtemps
que je vais pouvoir me permettre de
travailler, j'espére que ce sera avec eux.

Puisque tout allait trés bien et que notre
amour |'un pour l'autre ne cessait de grandir,
cet été nous avons décidé de vivre ensemble.
Nous nous sommes fabriqué un véritable nid
d’amour. Il prend soin de moi. e suis
consciente que vivre avec moi n'est pas
toujours facile; mon conjoint a changé
beaucoup de choses dans sa vie pour avoir
plus de temps pour moi et aussi parce que je
ne pouvais pas le suivre dans tout ce qu'l
faisait. Le plus difficile, c’est quand je vais 2
I'h6pital: il trouve la maison vide sans moi. Je
ne lui dirai jamais assez merci pour tout ce

qu’il fait pour moi. Il sait combien je
I'apprécie et je I'aime, on se le dit tous les
jours.

Nous nous sommes fiancés il y a
quelgues mois, mon plus grand réve va se
réaliser : d’ici deux ou trois ans, nous allons
nous marier. Le plus beau, c’est qu'on se dit
que ce sera pour la vie, peu importe la durée
pourvu que nous soyons heureux et que nous
nous aimions.

Il ne faut jamais cesser de réver, car
méme les réves les plus fous peuvent
quelquefois se réaliser. Réver, ¢ca permet de
rester en vie. Apres avoir fait le bilan de mes
2| premiéres années et additionné mes petits
bonheurs, je trouve que la vie m'a beaucoup
gatée malgré tout. En prenant conscience de
tous ces changements, une larme coulait
doucement sur ma joue ... je suis heureuse.
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LA THERAPIE GENETIQUE ET
LA FIBROSE KYSTIQUE

La découverte du géne de la fibrose kystique du pancréas (FKP) a permis de créer
I'espoir d’'une cure a cette maladie. Cette découverte a été a I'origine d’un nouveau domaine
de recherche: la thérapie génique. J'aimerais vous faire partager I'évolution des connaissances

en ce domaine.

D" Normand PETIT
Clinigue de ’Abiribi

I. UN PETIT PEU DE BIOLOGIE

a cellule humaine contient dans

son noyau 23 paires de petits

corpuscules que nous appelons
chromosomes. Le chromosome est une
longue chaine en spirale d’acide
désoxyribonucléique ou ADN. L’information
pour construire notre corps se retrouve dans
cet ADN. L'information est trop précieuse et
I’ADN ne quitte pas le noyau. La cellule
fabrique ses protéines a partir de photocopie,
acide ribonucléique ou ARN. Dans la fibrose
kystique, la protéine anormale est la CF
transmembrane conductance regulator ou plus
simplement CFTR. Elle régularise le transfert
des ions chlorure et des ions sodium.

2. DES NOTIONS D’HISTOIRE ET DE
GEOGRAPHIE

En 1985, nous avons découvert que c’est
sur la septiéme paire de chromosomes que se
trouve l'information erronée responsable de la

fibrose kystique. En 1989, une équipe
canadienne de Toronto, sous la direction du
D" Lap-Chee Tsun, a découvert le géne. La
premiere mutation, nommée A-F50, est
responsable de 70% des cas de fibrose
kystique dans la région de Toronto.
Rapidement, plusieurs autres mutations sur le
méme site ont été identifiées. De 125
mutations en 1990, nous sommes passés a 320
différentes en 1994. En plus, de 8 4 9% des
mutations ne sont pas encore identifiées.
Notons qu’un chromosome défectueux est le
siege d’une seule mutation et qu'un individu
fibro-kystique est donc porteur d'au maximum
deux mutations identiques ou différentes selon
les cas.

Il semble y avoir des différences
géographiques dans les mutations retrouvées.
Par exemple, la mutation A-F 508 est
responsable de 70% des cas en Amérique, de
85% au Danemark et de seulement 30% en
Israél. Seul un petit nombre de mutations
sont fréquentes. A Toronto, on a besoin de
25 mutations pour expliquer 84% des cas de
fibrose kystique. En comparaison, a Québec,
il faut 10 mutations pour 91% des cas et au
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Saguenay-Lac St-Jean, la méme mutation
explique 93% des cas. Dans I'ensemble, il y a
peu de corrélation entre la mutation et le
degré d’atteinte de la maladie chez un patient
fibro-kystique.

LA THERAPIE GENETIQUE
La thérapie génique vise a modifier le

message erroné par lintroduction dans la
cellule d’'informations corrigées contenues sur
des brins /ADN ou d'ARN. |l y a
actuellement a travers le monde |5 groupes
qui étudient activement la thérapie génique.
Pour réussir, les trois objectifs suivants
devront étre rencontrés:

- démontrer la faisabilité du transfert du

géne et de son expression au niveau de

I'épithélium respiratoire;

- évaluer la capacité du géne a rétablir la

fonction «<normale»;

- évaluer la sécurité et linnocuité du

processus.

On peut se servir de deux organes
pour nos études, soit I'épithélium du poumon
ou celui de la muqueuse nasale. L’avantage de
la deuxiéme est la plus grande sécurité, car
elle est moins vitale.

Pour introduire I'information, il faut un
vecteur qui va contenir I'information et nous
aider a lintroduire dans la cellule. Les
stratégies actuelles tournent surtout autour
des virus et des liposomes. Les virus peuvent
servir de vecteur car ce sont des parasites
intracellulaires qui ne contiennent pas de
noyau ni de cellule. Pour vivre, ils parasitent
une cellule en utilisant ses matériaux pour
exprimer son information génétique. lls
envoient leur ADN dans la cellule. Celle-ci
commence a travailler avec les informations
contenues par ces chaines. Il est maintenant

possible d’introduire de [l'information
génétique a travers celle du virus.

Les virus étudiés sont I'adénovirus et
I'adeno-associated virus. L’adénovirus est un
virus qui contient de 'ADN. Il ne cause pas de
cancer chez ’homme. Son génome (=AND)
ne s’intégre pas au génome de la cellule qui est
parasitée, ce qui lui permet de transférer une
grande quantité d’informations, méme dans
une cellule au repos (c.-a-d. qui n’est pas en
cours de se séparer pour donner deux
cellules). On a enlevé deux antigénes de la
surface (E2 et E4) car ils amenaient une
modification de la cellule infectée, qui était
ainsi rapidement détruite par le corps.

Deux autres antigénes (EIA et EIB)
ont été enlevés pour :

- détruire tout pouvoir oncogénique
ultérieur;

- diminuer dans la cellule-héte I'expression
de la partie du génome qui est virale;

- faire de la place dans le vecteur pour
introduire la partie du génome humain.

Le virus, que I'on nomme adeno-
associated virus, ressemble beaucoup a
I'adénovirus. Il n’est pas connu pour donner
des maladies chez I'humain. Sa grande
particularité est qu’il a besoin d’un autre virus
(comme  l'adénovirus) pour  croitre
normalement. En I'absence de ce coup de
main, ce virus intégre son génome sur les
chromosomes de la cellule-héte.  Chez
'’homme, c’est surtout le chromosome 19.
Les avantages potentiels de ce vecteur sont sa
grande sécurité et son intégration dans le
génome humain qui se manifesterait par une
expression de genes transférés a plus long
terme.

Il 'y a pas de consensus entre
I’aérosolthérapie et l'instillation bronchique
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pour administrer le traitement avec le vecteur
virus. La deuxiéme est plus compliquée mais
elle permettrait d’éviter la barriére mécanique
que représentent les sécrétions.

Un autre vecteur est le liposome.
C’est I'équivalent d’une membrane cellulaire
en forme de sphere. On peut introduire a
l'intérieur un brin d’ADN que I'on appelle
plasmide. Le liposome peut se coller i la paroi
cellulaire; fusionner et verser son contenu a
'intérieur de la cellule. Evidemment,
I'avantage de cette technique est d’éviter de
donner a la personne une grosse grippe a
chaque traitement. L'intégration du matériel
génétique corrigé dans la cellule pulmonaire
est cependant plus facile quand le vecteur est
viral. C’est le mécanisme d’infection naturel
des virus.

Les liposomes sont de trois classes:
liposome cationique, conjugué moléculaire et
virosome (virus modifié). Le domaine le plus
développé est le liposome cationique.
’aspect a retenir avec ce produit, c’est que
lorsqu’un complexe ADN-lipide monovalent
cationique est injecté dans le sang, il va se
localiser majoritairement au niveau des
cellules endothéliales et épithéliales des
poumons et minoritairement au niveau de la
rate. Le mode d’administration pourrait
devenir plus intéressant. Plusieurs groupes
étudient présentement cette approche
intraveineuse et on démontre une activité du
gene transféré au niveau du poumon sans
preuve formelle que I'activité se retrouve dans
les voies aériennes.

Des études sur la muqueuse du nez
(aérosolthérapie) ont démontré une
correction des défauts électro-physiologiques
qui durent environ une semaine. La plupart
des chercheurs affirment que l'action pourra
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étre prolongée assez facilement pour arriver
a un traitement aux deux semaines. Des
études plus larges sont nécessaires pour
démontrer l'efficacité, la sécurité et les
réactions adverses.

Le virosome est I'enveloppe du virus,
mais avec un plasmide comme dans le
liposome. L’avantage potentiel est |'efficacité
du virus sans linconvénient des risques
d’infection.

Au congrés nord-américain de Dallas
en octobre 1995 le bilan des études
démontrait que la recherche est trés active
dans ce domaine a travers le monde. En effet,

- plus de 70 individus fibro-kystiques ont
regu de la thérapie génique;

- cinq €tudes sont terminées et sept sont
actuellement en cours avec I'adénovirus;

- deux études sont actives avec les
liposomes;

- une étude est active avec adeno-associated
virus.

Ces études ont permis de démontrer
qu'il est réalisable in vivo de transférer le géne
CFTR-DNA a [épithélium respiratoire
humain. La majorité des études ont démontré
une correction partielle des anomalies électro-
physiologiques et biologiques. Les études sur
la muqueuse nasale ont démontré que la
correction est temporaire. La fenétre
thérapeutique (safety window) a été évaluée et
aucune réaction adverse n'a été mise en
évidence concernant I'administration
répétitive d’adénovirus dans les voies
aériennes. Des études plus larges seront
nécessaires pour déterminer les avantages
cliniques de cette forme de traitement. Est-ce
que la correction de I'anomalie au niveau
cellulaire aura comme effet de retarder les
dommages pulmonaires de la maladie? Les
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recherches devront se poursuivre.

Une autre question qui préoccupe les
chercheurs est la réponse du corps a
I'administration répétée d’adénovirus. lin’y a
pas de toxicité, mais est-ce que la réponse
immunitaire du corps aux niveaux humoral
(anticorps) et cellulaire va finir par diminuer le
transfert de linformation génétique? Le
vecteur risque d’étre attaqué avant d’avoir fait
son ouvrage. En temps normal, le virus est
rapidement éliminé du corps (90% apres 24
heures), ce qui ne veut pas dire que
I'information génétique qui est maintenant
dans la cellule disparaisse aussi rapidement.
Des études sur la souris ont démontré que si
son systéme immunitaire est normal,
'expression du gene dure environ trois
semaines au niveau de ['épithélium
respiratoire. Par contre, si la souris est
immuno-déficiente, I'expression dure plus
d’un an.

Pour  contrer ces  réactions
immunitaires, on utilise les stratégies
suivantes:

- changement mensuel entre deux types
d’adénovirus (type 5 et 7) pour prévenir la
trop rapide production d’anticorps par la
personne atteinte;

- modification possible de I'adénovirus pour
favoriser sa liaison avec les cellules des
poumons et pour essayer de diminuer la
production d’anticorps;

- possibilité d’interférer avec la réaction
immunitaire par une forme d’immunisation
passive (anticorps monoclonaux étudiés
chez I'animal).

Nous terminons ainsi notre tour
d’horizon un peu aride mais assez complet de

la thérapie génique. En lisant ces lignes, vous
avez peut-étre eu une vague impression de
science-fiction. Pourtant, telle se situe la
recherche actuellement. Si vous avez des
difficultés de compréhension a cause de
I'inconnu ou des termes techniques, il ne faut
pas vous en faire. S’il y a une chose a retenir
de tout ceci : c'est qu’il y a de bonnes raisons
d’espérer.

JEUX DAMOUR

LE SIiDA N'EST PAS
UN JEuU DE HASARD
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Propos sur la souffrance
d ceux qui souffrent

«... il n'y a de liberté qu'en situation et il n'y a de situation que par la

liberté.»

Sergio KOKIS

Ecrivain

a société nord-américaine est

particulierement friande de

services  psychologiques de
toutes sortes, depuis les techniques de
conditionnement jusqu'aux lubies les plus
insolites de la psychanalyse et d'autres
élucubrations mystiques. L'étre humain dans
toute sa complexité se perd ainsi en discours
d'emprunt, son existence devient |'objet de
décisions qui lui échappent et méme sa
souffrance lui est ravie. La responsabilité
individuelle disparait et l'individu n'est plus
capable, désormais, de s'orienter selon sa
propre situation.

Il est heureusement bien rare que les
clients aient véritablement besoin de ces
services pour poursuivre leur vie. La plupart
des consultations relévent en effet d'une mode
ou de la paresse devant les avatars de
I'existence. Tres souvent, la simple solitude
dans un monde dénué de sacré et de liens de
solidarité pousse les individus a recourir aux
services de ces gourous professionnels, avec
plus ou moins de satisfaction. On va chez le
psychologue comme on va aux centres
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J.-P. Sartre (L'étre et le néant)

commerciaux les fins de semaine: par pure
oisiveté.

Autrefois, les curés, les ainés, les
médecins et les notaires jouaient ce réle de
confidents avec, n'en déplaise aux
universitaires d'aujourd'hui, un succés certain
et un respect souvent désintéressé.
L'expérience de la vie était ainsi transmise
selon l'idéologie du temps, certes, mais sans
doute d'une maniére cohérente avec ce qui se
passait dans la vie de tous les jours.
Maintenant, hélas, l'idéologie fallacieuse de la
soi-disant science psychologique a remplacé le
simple bon sens de l'expérience vécue, et le
citoyen en désarroi se voit confronté a toutes
sortes de théories et d'éthiques; cette soupe
idéologique est par ailleurs disséminée par des
praticiens qui, la plupart du temps, n'ont rien
veécu d'exceptionnel, manquent souvent
d'expérience réelle ou se débattent encore
avec leur propre désarroi, malgré tous leurs
diplomes et leurs corporations. Sous le
couvert d'un mythe sans aucun rapport avec la
pensée scientifique de notre temps, ces
praticiens déploient alors des techniques
bizarres et cherchent a exorciser chez l'autre
la souffrance et la peur de la finitude.

Ceci est un fait. Ce fait s'inscrit
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d'ailleurs trés bien dans cette fin de siecle
caractérisée par la désintégration des mythes
et des utopies, ainsi que par la quéte souvent
hative d'une religiosité perdue au profit des
liturgies techniques. Il serait cependant trop
long d'amorcer ici cette discussion, et je ne me
sens pas a la hauteur d'une telle tache.

Mon propos est plus simple. Je
voudrais seulement m'adresser a ceux qui
souffrent véritablement d'une condition réelle,
qui sont confrontés quotidiennement avec la
maladie et la mort, et leur dire qu'il y a moyen
de rejoindre son prochain sans avoir recours
a l'hypocrisie des soi-disant techniques et
théories scientifiques. Ces théories n'existent
que dans les livres et les universités et elles
sont tout aussi vraies - ou tout aussi fausses -
que les théories sur I'dme humaine, l'enfer et
le paradis qu'on enseignait dans les universités
d'autrefois. Sous le déguisement de la pensée
scientifique, elles ont la méme valeur que les
talismans, l'astrologie, le spiritisme ou l'eau
bénite.

«Mais, m'objectera-t-on, vous pratiquez
la psychologie depuis plus d'un quart de siecle,
vous avez vous-méme un doctorat et, qui plus
est, vous enseignez a de jeunes médecins et a
de jeunes psychologues!».

En effet, et il n'y a la aucune
contradiction. D'abord, je ne crois pas aux
psychothérapies telles qu'elles existent sur le
marché de la consommation. Ensuite, je suis
venu a la psychologie par fascination envers
l'existence humaine et non pas par désir
d'exercer du pouvoir envers mes semblables.
Ma pratique m'a permis en outre d'apprendre
que I'étre humain est beaucoup plus complexe
que ces petites théories, et que sa capacité de
faire face a la souffrance de maniere
autonome est incommensurable lorsqu'il n'a
pas recours aux gourous de tout acabit. e suis

enfin persuadé qu'on apprend davantage sur
l'existence et les passions humaines en
méditant sur des romans qu'en lisant ou en
écoutant les bavardages des psychologues.

Je considére donc comme mon devoir
de dire ces choses a ceux qui souffrent pour
les mettre en garde contre les marchands
d'illusions. Par ailleurs, je crois important de
contribuer a [l'hygiéne de ce champ de
connaissance que je respecte.

De toute facon, la souffrance et la
finitude sont I3, vous le savez mieux que moi;
et elles font partie de la vie de tous, méme si
elles vous frappent davantage. |l ne sert a rien
de déguiser la tristesse sous le nom de
dépression, le désespoir ou la paresse sous le
nom de burn-out, la peur sous le concept de
phobie, la gourmandise sous l'appellation de
boulimie ni livrognerie sous celle d'alcoolisme.
A force de tout vouloir travestir pour diluer la
responsabilité, l'individu risque de se trouver
sous l'emprise d'institutions beaucoup plus
néfastes et totalitaires que |'ancien concept de
péché.

Il reste donc cette souffrance humaine,
ancestrale, qui nous assaille dans notre
intimité en bouleversant nos projets, en nous
humiliant ou en blessant ceux qu'on aime. Ou
encore, cette confusion qu'on éprouve
soudain devant une existence menée sans
rigueur, qui nous confond et nous fait sentir
comme de simples marionnettes aux mains
d'une fatalité qui nous échappe.

Dans ces moments, et de facon
uniquement provisoire pour faire face a la
crise, il peut étre convenable d'avoir recours
a quelqu'un de plus expérimenté. Mais
attention, vraiment plus expérimenté dans la
souffrance et non pas seulement armé de
diplomes et rempli d'histoires apprises par
oui-dire. Cette personne se doit aussi d'étre
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généreuse sans étre miévre, réellement
curieuse du mystére humain, et surtout,
complétement désintéressée. Cette personne,
¢a va de soi, aura surmonté son propre
désarroi devant la finitude et ne cherchera ni
a nous vendre sa salade ni a profiter de notre
garde baissée.

Hélas, cette personne n'existe pas
toujours dans votre entourage et, le plus
souvent, vous vous retrouverez seul. Dites-
vous bien alors qu'il vaut mieux étre seul que
mal accompagné et que vous pouvez encore
attendre un peu. Pour les vraies urgences, il y
ale 911. Sinon, on peut passer le temps en le
regardant passer. Dans la mesure ot I'on a fait
un peu la paix avec la souffrance, déja elle
nous apparait moins étrangere et notre
conscience de la situation se redessine. Il n'y a
jamais de miracles, rien que des prises de
conscience et des changements de point de
vue. Lorsqu'on les fait seuls, de fait, on en
ressort grandi. Laissez a ceux qui ne souffrent
pas assez le soin de se faire écorcher par les
gourous; ¢a les fera peut-étre réfléchir et
gagner un peu de sagesse.

«Mais, que faites-vous donc avec vos
patients?», me demandera-t-on enfin.

Rien d'autre qu'un simple budget
existentiel. A I'exemple du comptable qui est
plus expérimenté pour établir des bilans, je
cherche uniquement a clarifier avec eux I'état
de leur situation devant la vie. Les patients et
leurs familles prendront ensuite les décisions
qui leur conviennent. Parfois ils choisiront la
rigueur et la dignité, méme devant les avatars
les plus difficiles. S'ils choisissent des voies qui
me semblent idiotes, ce sera en fin de compte
leur choix et j'aurais appris un peu plus sur le
mystere humain. Voyez-vous, en travaillant
avec les enfants handicapés, jai rencontré des
parents qui étaient préts a n'importe quelle
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humiliation pour leurs petits, quitte a leur faire
jouer le réle de singes savants, rien que par
peur de reconnaitre la réalité. D'autres, au
contraire, m'ont servi de merveilleuses lecons
de sagesse, d'amour et d'abnégation en
cherchant a transformer leur réalité
insupportable  en  instants  d'élégance
existentielle et de bonheur. Parce que ces
derniers sont les plus nombreux, je me sens
obligé de me répéter que si 'humanité avait
vraiment besoin de psychologues, l'espece
humaine serait éteinte depuis des millénaires.

Un simple bilan. Et ce, en respectant
celui qui est devant moi et fasciné a la fois par
la noblesse de sa souffrance et par la capacité
de combat de I'étre humain lorsqu'il est libre.
Je vous assure que jai fait des rencontres
inoubliables. Les autres, ceux qui courent les
thérapeutes a chaque petite contrariété, qui
ne savent pas ce qu'est souffrir avec dignité,
ceux-la, je les ai oubliés le plus vite possible
pour ne pas contaminer le souvenir des gens
remarquables.

Ily a des meilleures fagons
de jouer au docteur
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Ann DROUIN

a vie est parfois étrange. Jai

toujours cherché a ne pas

diffuser le fait que je suis
atteinte de fibrose kystique. Je craignais qu'en
faisant état de ma maladie, les gens change-
raient leur attitude a mon égard ou, pire
encore, qu’ils m'empécheraient d'avoir acces
aux mémes priviléges que les personnes en
santé. Sans doute faut-il croire que ce que
I'on craint le plus nous arrive un jour...

J'ai trente-deux ans et je suis mére d'un
merveilleux petit garcon de cing ans et demi.
Il est «mon petit soleil> comme je le
surnomme souvent. Je vis heureuse avec
Maurice depuis plusieurs années et, bien
entendu, j'ai la fibrose kystique.

Je suis sur le marché du travail depuis
I'dge de dix-huit ans. J'ai commencé comme
assistante dentaire et jai exercé ce métier a
temps plein pendant huit ans. A la mort de
mon pere en 987, javais besoin dun
nouveau défi et je voulais un travail qui me
permettrait d'avoir un plus grand contact avec
les gens, un travail plus humain. Je suis donc
retournée aux études et je suis devenue une
infirmiére-auxiliaire en 1989.

Je vais maintenant vous raconter une
histoire, mon histoire, qui en est une de
discrimination au travail. Apreés des déboires

1

IMINATION

et des peines, elle a finalement trouvé un
aboutissement heureux il y a quelques mois
environ, soit trois ans apres quelle ait
commence.

Janvier 1993

Un de mes anciens professeurs en nur-
sing me recommande de faire une demande
d'emploi a I'hopital ou elle travaille comme
infirmiére-chef. Encouragée par cette
marque de confiance et par la reconnaissance
de mes compétences, je donne suite a cette
proposition.

Février 1993

Je suis convoquée a un examen écrit et
a une entrevue. Le lendemain, on m'informe
que jai réussi avec succes la premiére étape
et qu'il ne reste que les formalités médicales.
Je rencontre un médecin du personnel de
I'hépital qui me demande si j'ai des problémes
de santé. |e l'informe a ce moment que jai la
fk. Jai immédiatement le sentiment que
cette révélation me sera nuisible. A la fin de
I'entrevue, le médecin me prescrit des
examens médicaux de routine (comme pour
tous les nouveaux employés) et me fait en
plus signer une autorisation de consultation de
mon dossier médical de la clinique de f. k. du
C.HU.L

SYB / AUTOMNE 1996, N° 2 e
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Mars 1993

On m'informe par téléphone que je
suis engagée et que d'ici un mois, je serai
convoquée pour une journée d'intégration
(training).

Avril 1993

Je recois un appel de I'h6pital m'annon-
cant qu'on a surévalué le besoin de personnel
et que je ne suis pas engagée. On m'affirme
que ce n'est pas pour raison médicale et qu'il
est écrit a mon dossier: «<Aucune restriction
médicale». Par la suite, japprends que
d'autres personnes ont été inscrites sur la liste
de rappel. Ayant des doutes sur I'honnéteté
de I'hdpital, je demande a voir les résultats de
mon évaluation medicale. Je lis, avec
stupéfaction: «Eliminer la possibilité de
tuberculose active». Aprés avoir été rassurée
par mon médecin du C.H.U.L., le D" Michel
Ruel, je soupconne de plus en plus qu'on ait
refusé ma demande d'emploi a cause de la
fibrose kystique.

Je pleure et pleure encore, de
déception, de rage, d'injustice. Je vis tous les
sentiments qu'on peut ressentir lorsqu'on est
rejeté. Je me sens coupable et jai honte de
ma maladie. Je me sens seule.

Juin 1993
Apres deux mois de remise en
question et encouragée par mon entourage,
je décide que je ne peux tourner la page sur
cet incident. Je me rends donc a la
Commission des droits de la personne et
porte une plainte de discrimination en vertu
des articles suivants de la Charte des droits :
- ART 10: Toute personne a droit 4 la recon-
naissance et a l'exercice en pleine égalité
des droits et libertés de la personne, sans
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distinction, exclusion ou préférence fondée
sur le handicap, la race, une grossesse...

Il 'y a discrimination lorsqu'une telle dis-
tinction, exclusion ou préférence a pour
effet de détruire ou de compromettre ce
droit.

- ART 16: Nul ne peut exercer de
discrimination dans I'embauche, l'apprentis-
sage, la formation professionnelle...

- ART 49: Une atteinte illicite a un droit ou
a une liberté reconnue par la présente
Charte confere a la victime le droit
d'obtenir la cessation de cette atteinte et la
réparation du préjudice moral ou matériel
qui en résulte.

Aolit 1993

La Commission des droits de la
personne m'informe que ma plainte est jugée
recevable. Elle avertit également I'hépital
qu'une plainte officielle de discrimination pour
handicap est portée contre linstitution.

Dans un premier temps, [I'hépital
réfute toutes les accusations et mentionne
«que j'ai beaucoup d'imagination». Un grand
stress s'empare de moi. Je me demande si j'ai
pris la bonne décision, si effectivement je n'ai
pas mal interprété le refus de I'hépital. Je suis
fatiguée physiquement et psychologiquement
(déménagement, nouveau travail). Je ne suis
pas certaine davoir I'énergie et le golt
d'entreprendre de longues procédures. Par
contre, je veux défendre mon honneur et je
ressens une certaine responsabilité vis-a-vis
des autres adultes f.-k. C'est avec toutes ces
interrogations et grace au support de mon
conjoint, d’'un ami qui connait bien le monde
du travail et enfin, de celui de la médiatrice
de la Commission, que je me lance dans la
bataille.
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Octobre 1993

Aprés plusieurs démarches aupres des
représentants de I'hopital, ceux-ci finissent par
avouer la vraie raison de mon non-
engagement. Dans une lettre qu'ils font
parvenir a la Commission, on peut lire :
«La décision de ne pas embaucher Mme
Drouin a été prise a partir de considérations
liges effectivement a son état de santé. Clest
I'analyse de I'évolution de la maladie, la f.k.,
dont elle est affligée. L'examen de la
condition de santé actuelle de Madame a
amené l'établissement a refuser d'assumer le
pronostic d'une détérioration vraisembla-
blement tres prochaine de son état de santé.»

Clest une premiére manche de gagnée,
mais cette lettre est crue et difficile a avaler
psychologiquement. Elle me laisse entrevoir
un avenir peu rassurant alors que je m'efforce
de vivre au jour le jour et de garder confiance
en l'avenir.

Novembre 1993 - mars 1994

A la suite de la révélation de I'hépital,
il faut monter un dossier le plus complet
possible pour le présenter au Contentieux de
la Commission. C'est ce comité qui décide s'il
Yy a oui ou non matiere a porter une cause
devant le Tribunal de la Commission.

Ce sont des procédures trés longues.
Il faut justifier que la fibrose kystique est un
handicap et en méme temps, il faut expliquer
que l'atteinte peut varier beaucoup d'une
personne a l'autre. Le D" Ruel m'a apporté
beaucoup d'aide pendant cette période et en
aucun temps il n'a laissé entrevoir que je lui
demandais du travail supplémentaire.

Je dois également fournir des lettres
de référence de mes anciens employeurs afin
de prouver mes compétences profession-
nelles et mon assiduité au travail malgré ma
fibrose kystique.

Septembre 1994
Le dossier est présenté a la direction
du Contentieux.

Mai 1995

La Commission reconnait qu'il y a eu
discrimination basée sur le handicap. Clest
une grande victoire et un grand soulagement.
A partir de ce moment, la Commission met a
ma disposition, gratuitement, un avocat dont
le mandat est de me représenter aupres de
l'avocat de ['hopital poursuivi et de me
défendre au moment de la comparution
devant le tribunal.

Je dois toutefois continuer d'informer
mon avocat en preévision du proces:
explication de la maladie et de mon
rendement au travail. |l faut également que je
calcule les pertes salariales, ce qui n'est pas
facile puisque j'occupais un poste «sur appel».
Enfin, il me reste a évaluer financierement le
stress psychologique engendré par cette
discrimination et les poursuites subséquentes.

Novembre 1995

La date du proces est fixée au 22
janvier 1996. Entre temps, les avocats des
deux parties adverses cherchent a en arriver
a une entente hors cour.
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Janvier 1996

Je suis préte pour [laffrontement
devant le tribunal, bien que cette démarche
m'inquiéte beaucoup. Finalement, le 19
janvier, soit trois jours avant le proces,
I'népital fait une offre sérieuse de
dédommagement. Mon avocat me suggere
d'accepter, car |'offre est raisonnable et qu'il
est préférable de régler une cause hors cour.
L'indemnité porte principalement sur le
préjudice moral causé par la discrimination.

Février 1996

Je recois un chéque de ['hopital
mettant un point final a cette histoire qui aura
duré presque trois ans.

Comme vous pouvez le constater, la
bataille a été longue et ardue. ]ai vécu des
moments d'espoir et de désespoir. Méme si
j'avais beaucoup de support, je me sentais
souvent seule lorsque je devais prendre une

décision. Mais en aucun temps n'ai-je pensé
abandonner, car si je navais pas mené a
terme ce combat contre cette injustice, je
pense que cela aurait été renier ma vie. |Je
suis fiere de moi, je n'ai pas de regrets, jai
défendu mes droits, nos droits.

Maintenant la page est tournée. Je
travaille en gériatrie et en réadaptation
(déficience intellectuelle), toujours a titre
d'infirmiére-auxiliaire. |'aime beaucoup mon
travail. Mes employeurs savent que jai la
fibrose kystique et a I'embauche, je n'ai subi
aucune discrimination.

En terminant, je voudrais remercier:

- La Commission des droits de la personne;
- Le D" Michel Ruel et Francine Brosseau;

- Mon ami Raymond;

- Mon conjoint Maurice et ma famille.

Le CIT est un programme Oe ['o
MAXTMUMN).

* Conmment peut-on bénéficier ou CIT?
il faut vous enregistrer 4 votre SEMO:

- des que wous commencez d travailler
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* 08s que Tous trounvez un ‘HOMUE[ GWI}O[Oi

Contrat d"integjmtion au travail

* Quest-ce gue le Contrat ¥intégration an travail (CIT)?
?fice des personnes handicapées du Québec qui permet 4 un
salarié f.-k. de ne pas perdre son salaive lovs de ses hospitalisations (total annuel: 6 semaines

Dans votre région, il existe un Service Externe de [a Main-d'oeuvre (SEMO) gui, entre
antres cboses} ala Vesponsabi[ité Yadministrer [es divers volets du CIT. Pour vous préva[oir ou CIT,

* immédiatement si vous occupez Dé['ci un emploi

* Vous ne connaissez pas le SEMO de votre végion ] Appelez-nons au 288-3157 on aun
I-800-315-3157, §1 vous n'étes pas daus [a Tégion Oe Montréal.
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Réactions des lectewrs o lavpremiére

versiow anglaise de SVB

REACTION DE Lt ¢CFK
==
@/ Cher Monsieur,

jai lu avec

intérét la traduction anglaise

du numéro 20 de SVB, le

bulletin du Comité des

adultes fibro-kystiques du Québec. Aussi, jai

eu l'occasion d'en discuter le contenu avec mes

colleégues, membres du Comité exécutif de la

Fondation canadienne de la fibrose kystique,

lors de notre réunion de juin. De ces

discussions s'est dégagé wun sentiment

d'inquiétude quant a certains articles qui

remettent sérieusement en question le mandat
de la Fondation.

Au nom de la Fondation canadienne de
la fibrose kystique (FCFK), et en mon nom
propre en tant que grand-mére d'une jeune
adulte atteinte de fibrose kystique, jaimerais
prendre le temps de répondre a quelques
points soulevés dans votre bulletin relativement
a l'intérét que la Fondation porte aux besoins
des adultes fibro-kystiques et a son utilité a cet
égard, et vous demander de bien vouloir
publier ces commentaires dans votre prochain
numéro de SVB.

Un nombre de commentaires parus
dans SVB (voir, par exemple, l'entrevue avec
Laval de Launiére) semblent dénigrer le réle de
la Fondation auprés des adultes atteints de

SVB / Automne 1996, N° 21

fibrose kystique. De plus, I'éditorial, le mot du
président du CPAFK et la lettre a I'éditeur par
Richard Godbout suggérent que la Fondation et
son Association québécoise sont mal branchées
aux besoins des adultes fibro-kystiques.
Bénévole a la FCFK depuis longtemps et au
courant de tous les efforts que la Fondation
déploie pour assurer un avenir meilleur aux
personnes atteintes, je me retrouve
profondément découragée par les opinions
exprimées dans SVB. Aussi, j'étais
extrémement peinée de savoir que certains
adultes fibro-kystiques au Québec sentent qu'ils
ne peuvent compter que sur eux-mémes pour
défendre leurs intéréts communs.

L'objectif principal de la FCFK est de
continuer et de consolider la lutte contre la
fibrose kystique jusqu'a ce qu'une solution a
cette maladie soit trouvée. Cet objectif est au
cceur du mandat de la Fondation; il est le
propulseur de la recherche qui vise un moyen
de guérir ou de maitriser la fibrose kystique; il
est la pierre angulaire de I'engagement de la
Fondation dans la promotion de soins cliniques
de haut niveau pour tous les Canadiens atteints.

Les dirigeants bénévoles de Ia
Fondation, dont les adultes fibro-kystiques qui
siégent au bureau de direction, pensent que le
besoin prioritaire des adultes atteints est celui
de soins cliniques spécialisés et
multidisciplinaires. La Fondation a élaboré son

2%



Boite aux lerres

programme de subventions d'encouragement
aux cliniques de fagon a répondre a ce besoin
et, I'année derniére, elle a renouvelé et
consolidé son engagement a long terme envers
les cliniques de fibrose kystique et les services
de transplantation aux personnes atteintes. En
plus des recherches cliniques et fondamentales
financées par la FCFK depuis 1960, le
programme de subventions d'encouragement
aux cliniques est directement lié a I'amélioration
de I'age moyen de survie.

Les lecteurs de SVB ne sont pas sans
savoir qu'actuellement les personnes atteintes
de fibrose kystique au Canada ont 50% de
chance de vivre au-dela du début de la
trentaine, et les adultes fibro-kystiques
constituent le groupe dont la croissance est la
plus rapide au sein de la population fibro-
kystique du pays. En effet, les adultes
représentent le trois-quarts de I'ensemble de la
population f.-k. La Fondation est déterminée a
maintenir sa lutte contre la fibrose kystique
jusqu'a ce que les adultes et les enfants atteints
aient une chance normale a la vie.

Comme la transplantation pulmonaire
devient de plus en plus importante pour la
communauté de la fibrose kystique, la
Fondation a réagi en allouant prés de 2,5
millions de dollars a la recherche et aux
services dans le domaine des greffes depuis le
milieu des années 80. La meilleure illustration
est le fait que la premiére transplantation bi-
pulmonaire au monde pratiquée sur un patient
fibro-kystique a été accomplie au Canada, en
1988. Aussi, ce genre d'intervention a été
préalablement développé et testé au Canada,
grace a des recherches cliniques financées par
la FCFK.

Récemment, en appuyant la mise sur
pied du Réseau des études cliniques, la
Fondation a fait un pas important vers la
réalisation des essais cliniques de nouvelles

thérapies contre la fibrose kystique, veillant
ainsi a ce que les personnes atteintes puissent
bénéficier le plus t6t possible des nouveautes
prometteuses dans le domaine des soins en
fibrose kystique.

En plus de maintenir les meilleurs
niveaux de soins cliniques offerts aux adultes et
aux enfants fibro-kystiques, la Fondation
continue 2 investir dans les programmes de
recherche dont le but est d'assurer le maximum
de rentabilité A toute la communauté. En effet,
on investit dans des travaux visant une solution
a la fibrose kystique, a court, @ moyen et a long
termes. Par lintermédiaire de programmes tels
le PDR Ill, SPARX et le REC, la Fondation
travaille 2 combler le fossé entre la recherche
et la thérapie, et a accélérer l'avénement de
nouveaux traitements de la maladie .

En ce qui concerne les inquiétudes
exprimées dans SVB quant au besoin de la
communauté des adultes fibro-kystiques de s'en
remettre a elle-méme pour défendre les
dossiers qui la touchent et se donner des
services appropriés, jaimerais vous assurer que
la défense des droits de ses membres
représente un volet de plus en plus important
du réle de la Fondation dans la protection des
besocins et des intéréts de toute personne
atteinte. Vu les changements survenus a l'appui
gouvernemental dans certaines provinces, les
besoins des adultes se retrouvent souvent au
centre des efforts de la Fondation. Nous
sommes bien conscients que I'engagement des
provinces et des établissements envers les
services hospitaliers et cliniques pour les fibro-
kystiques, de méme que la couverture des
médicaments et des traitements f.-k., font
l'objet de grandes tensions au Québec et
partout ailleurs au Canada. Ces questions
requiérent notre attention permanente et
concertée afin de garder l'appui a la fibrose
kystique sur la liste des priorités publiques.
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A titre d'exemple, le siége social de la
Fondation s'est chargé, au cours des récentes
années, de rédiger des mémoires aux
gouvernements, dont le gouvernement du
Québec, au sujet de la mise sur pied d'un
programme provincial de transplantation
pulmonaire, et les gouvernements de |'Ontario
et de la Colombie Britannique visant la
protection des programmes d'assurance-
médicaments. Aussi, la Fondation a suggéré les
stratégies et élaboré le matériel écrit utilisé par
les bénévoles de la FCFK, qui, soit dit en
passant, étaient principalement des adultes
fibro-kystiques, dans leurs actions réussies
destinées a maintenir les cliniques de fibrose
kystique aux hopitaux Wellesley et Shaughnessy.

Enfin, Monsieur Auclair, je vous
demande ainsi qu'aux membres du CPAFK de
donner plus de considération au réle que la
Fondation joue dans la promotion du bien-étre
des adultes atteints de fibrose kystique. Nous
réaffirmons notre engagement a faire tout ce qui
est en notre pouvoir pour améliorer l'avenir de
tout adulte et de tout enfant vivant avec cette
maladie.

Je vous prie de recevoir, cher Monsieur
Auclair, mes sinceres salutations.

La présidente,
Raye Jerrard
Traduction FCFK

% QREACTIONS DIVERSES
2=

B Merci beaucoup de
m’avoir fait parvenir votre
revue. |e dois féliciter votre
organisation, car j'ai trouvé
les articles d’une tres grande
qualité et d’un intérét majeur. Vous méritez
d’étre complimentés pour la qualité de ce que
vous produisez. J'envisage Iutilisation de

certains articles pour mon bulletin. Compte

tenu de la qualité de votre revue, je trouve
dommage que vous ne puissiez pas traduire en
anglais certains numéros parus dans le passé.
Merci encore.

Elizabeth SHEPPARD

Terre-Neuve

e e e sk

Une revue hautement informative que
j’ai pris plaisir a lire. Elle m’a aussi donné des
idées pour notre bulletin local. La chronique
Santé m’a appris de nouvelles choses. Etant
moi-méme atteinte de fibrose kystique, j'ai pu
m’identifier a certains articles. Continuez
votre bon travail.

Barb GINTHER
Saskatchewan

sedeske sk sk Ak

Treés bien. Continuez votre bon
travail. Un bon forum de communication.
D" D. Hughes
Nouvelle-Ecosse

sk s ek sl e e e

Quelle formidable revue! Félicitations!
J'ai tout apprécié: la reliure, le contenu et le
format. Continuez votre beau travail.
Paulette BENNETT
Nouvelle-Ecosse

Hedfe e pe sk ek

Une tres bonne revue dans
I'ensemble. Continuez votre bon travail. Je
suis heureuse qu’elle soit finalement
disponible au Canada anglais. '
Michelle WUDRICK
Saskatchewan

e ek ek ke
Voici un produit digne d’intérét!
Merci de me I'avoir fait parvenir.

D" I. WATERS
Colombie-Britannique
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Votre revue est tombée juste a point.
Elle m’a permis d’en apprendre davantage sur
les problémes hépatiques que nulle part
ailleurs durant les quatre derniéres années,
c’est-a-dire depuis que I'ainé de mes deux fils
a développé une cirrhose. A présent, ils ont
tous deux ce type de complication de la
maladie. Merci beaucoup pour I'information.

A notre prochaine réunion, je
demanderai si d’autres personnes aimeraient
recevoir la revue.
Karen KELLETT
Colombie-Britannique

e 334 e e e e e e e

Je ne connais pas votre association,
mais j’ai eu quelques difficultés a comprendre
les priorités énumérées dans le mot du
président, a la page 3. Peut-étre la traduction
rend-elle mal vos idées.

En parcourant votre revue, j'ai eu
I'impression qu’un grand nombre d'adultes
fibro-kystiques du Québec vivaient dans la
pauvreté. Je connais beaucoup d’adultes
fibro-kystiques —je suis d’ailleurs mariée a un
adulte f.-k.— et je suis navrée pour eux.
J'aimerais continuer a recevoir votre revue
pour en apprendre davantage sur votre
association.

Merci d’inclure mon nom dans votre
liste postale.

Louise TAYLOR
Ontario

Fedesk Rk ek

Merci de m’avoir envoyé votre revue!
Je la fais circuler dans la clinique de f. k. de
I’'Université de Virginie, aux Etats-Unis. On
espere pouvoir commencer quelque chose de
la sorte bient6t.
Stacy MUELLER
Etats-Unis

C'EST A VOUS TOUS ...

C'est a vous tous que je fais appel

O beaux Visages de mon passé

(C'est a vous tous et a chacun de vous

Je sais que vous entendrez ma voix de pierre
sourde

le sais que ma voix ébranlera les voiles de plomb

le sais que vous surgirez de I'ombre aux destins
engloutis

le sais que vous secouerez les cendres de vos
chevelures mortes

le sais que vos ardentes prunelles viendront
incendier mes ultimes nuits

le fais appel a vous tous du fond de mon exil

le ne vous avais trahis que pour une nouvelle
blessure

le ne vous avais trahis qu'une fois

le ne vous avais trahis que pour une cicatrice
ancienne

Mais plus que vous j'ai saigné de mes abandons

Et cette dure faim d'un plus mortel plongeon

le I'ai nourrie des mille mains de mon épouvante

0O mes beaux Visages avec un sourire triste

O vous tous ensevelis derriére les murs des
chambres vides

Vous tous qui pleuriez les larmes de ferveur

Vous  avec cette musique d'ombre émerveillée

Vous séparés du jour comme |'étoile

O Vous tous sur ce chemin perdu de mon passé

le fais appel a vous de toutes mes blessures
ouvertes

Et méme si vous ne répondiez pas

Tout votre silence se dresserait soudain comme un
grand cri emplissant ma nuit

ALAIN GRANDBOIS
1es fles de la muif

ChroniQuE

pAR Dr Michel Ruel
C.H.U.L.

LE CATHETER LONG

Dans ue]ques semaines, j'on serai & ma troisiéme expérience de toilette bronchique & domicile.
Dans ?ensgmue, je dois dire que j'apprécie recevoir mes antil:fotiques intraveineux a domicile.
Mon seul véritable praéléme est Kl jfagilfté de mes veines. A tous les trois ou qualre jours, je
dois me rendre a | 'ltﬁpital our qu'on me réinstalle un nouveau cathéter court (]elco). Pour mon
prochain traitement & cf;mici/e, mon médecin me suggore l'installation d'un cathéter fong
périphérique, c.-a-d. un percutané. Pouvez-vous me dire ce qu'est un cathéter long périphérique,
comment se faft l'installation ot si la pose du cathéter comporte certains risques? Pour terminer,

croyez-vous que / 1usag'e répété d'un cathéter long périplzéﬁ'que risque de détériorer clcwantage mes

SVB / Auvtomne 1996, N° 21

28

vehuw?

Un cathéter est un tube que I'on introduit
dans une veine. Le cathéter long
périphérique n'est pas tres différent du
cathéter court utilisé couramment, comme
le Jelco. La différence essentielle réside
évidemment dans sa longueur. On peut
distinguer deux types de cathéters longs :
celui de longueur moyenne mesurant jusqu'a
20 cm (en anglais MLC ou midline catheter)
dont l'extrémité se rend jusqu'a I'épaule; et le
plus long cathéter (en anglais PICC ou
peripherally inserted central catheter) dont
I'extrémité se rend jusqu'a une veine centrale
se situant a l'entrée du coeur, soit la veine
cave superieure.

L'avantage principal de ces types de
cathéters est leur durabilité. Alors qu'on doit

Haclomy Sy]va

changer les cathéters courts aux trois ou
quatre jours, un cathéter de longueur
moyenne (MLC) peut durer huit semaines
alors qu'un PICC peut étre utilisé jusqu'a six
mois et parfois davantage.

Linstallation n'est pas trés compliquée
mais elle nécessite un certain entrainement.
Au Québec, ce sont habituellement les
médecins qui installent ce type de cathéters,
tandis qu'aux Etats-Unis, certaines infirmiéres
spécialisées sont autorisées a les poser. Les
principes de base sont semblables a ceux qui
prévalent pour linstallation des cathéters
courts. Toutefois, la mise en place dans des
conditions stériles doit étre encore plus
stricte; seules les grosses veines du bras
(basilique et céphalique) en haut ou en bas
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du coude peuvent étre utilisées. Lorsqu'on
installe un PICC, il faut vérifier le
positionnement du cathéter avec une
radiographie. Les risques associés a l'instal-
lation sont: le saignement, un dommage a un
tendon ou a un nerf, des troubles du rythme
cardiaque (lorsque le cathéter entre dans le
coeur), un mauvais positionnement du
cathéter et finalement un bris du cathéter
avec migration d'une partie de celui-ci dans
le coeur ou les poumons. Aprés linstallation,
on peut craindre une infection, une phlébite
superficielle ou profonde. La plupart de ces
complications sont peu fréquentes, les plus
nombreuses étant la phlébite (3-4%) et le
blocage du cathéter.

De plus, on évite les complications
spécifiques liées a l'insertion des sous-claviers
tels le pneumothorax et 'hémothorax (air ou
sang dans 'enveloppe du poumon). Retenons
aussi que les cathéters sous-claviers ne
peuvent étre guere utilisés plus de deux
semaines. L'usage répété d'un cathéter long
va stirement empécher la détérioration des
petites veines superficielles du membre

LE PAS. PORT OU LE PORT-O—CATH?

1l y a deux ans, une adulte ﬁl)ro—leysffque qui fréquente un autre centre hospitalier que le mien
s'est fait installer un P.A.S. PORT. Je ne vous cache pas que je trouve le P.A.S. PORT
Leaucoup p]us esti:étique que le PORT-O-CATH. Ceci étant dit, pourriez-vous me dire
pourquoi les médecins semblent nettement privi]égier le PORT-O-CATH au P.A.S. PORT.

Lorsqu'on parle des systemes Port-O-
Cath et P.A.S. Port, on fait référence a un
type de cathéter central (comme le sous-

supérieur. |l existe par ailleurs un faible
risque d'endommager les grosses veines
superficielles ainsi que les veines profondes,
mais ceci apparait comme un risque calcule
acceptable.

Exemple d'implantation

Trajet
dv culhéler\\

Veines jugulaires
(interne et externe)

Veine sous-claviére
™~

Veine sous-claviére

Veine céphalique
MLC

Veine basilique
PICC

dispositif

e |

Veine cave
supérieure

Veine cubitale médiane
Cathéter périphérigue

Pour y avoir acces, on doit avoir recours a
une aiguille spéciale qui transperce la peau
pour pénétrer dans la chambre du dispositif.
D'autre part, ces systémes ont une durée de
vie plus longue que le sous-clavier (7 a 14

jours); en effet, ils peuvent servir pendant
plusieurs années. Nous sommes familiers
avec le Port-O-Cath, mais nous n'utilisons

Tulso Rathie

clavier et le PICC) mais dont la voie d'acces
se situe sous la peau. |l doit donc étre installé
par voie chirurgicale en salle d'opération.

SVB / Automne 1996, N° 21 SVB / Automne 1996, N° 21

pas le P.A.S. Port (je ne parlerai donc pas par
expérience personnelle).

La différence essentielle entre les deux
systéemes est que la chambre du dispositif est
placée au niveau du thorax en ce qui
concerne le Port-O-Cath et qu'elle se situe
au membre supérieur pour ce qui est du
P.A.S. Port. La dimension de la chambre
sous-cutanée du P.AS. Port est moindre que
celle du Port-O-Cath. Ces deux éléments
favorisent donc le P.A.S. Port du point de
vue esthétique.

Toutefois, en terme «d'automanipulation>»
du systeme, il y a un avantage en faveur du
Port-O-Cath, qui est utilisable des deux
mains. De plus, le cathéter du P.A.S. Port
doit étre plus long que celui du Port-O-Cath,
ce qui peut contribuer a un risque de
blocage du cathéter plus élevé et par
conséquent, a une durée d'utilisation plus
courte. Clest ce dernier point qui
expliquerait la préférence des médecins pour
le Port-O-Cath.

International Association
of Cystic Fibrosis Adults
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Cerre chronigue est pour vous ! Vous pouvez Nous adresser des ouestions de Tour ordre,

sur Tous les sujers. N’oubliez pas oue Les QUESTIONS Ui VOus HANTENT PEUVENT AUSSi INTERESSER

les autres. Encore une fois, Nnous vous rappelons oue L'anonymar esT respecTé. Ecrivez au
«629», rue du Prince-ArThur, Ouest, Montréal (H2X 1T9). Vos désirs ...

AIDE A LEMPLOI

Je suis atteinte de f;'lvrose leystique et je
cherche désespérément un emploi. Sans
Paide d'une ressource extéricure, je doute
de pouvoir me lrouver un em loi. Une de
mes amies m'a par]é de [lexistence de
services externes de main-d'ocuvre (SEMO)
un peu partout sur le territoire du Quéljec.
Pouvez-vous me dire exactement ce que sont
les SEMO? Qu'est-ce qui les distingue des
centres d ’emp]oi ordinaires? Croyez-vous
que Je SEMO de ma région pourrail m ‘btre
utile? Aurais—je a attendre bien ]ongtemps
avant d'avoir un premier rendez-vous?

L. Pourra

Au Québec, il existe 54 services externes
de main-d’'oeuvre (SEMO) dont 24 sont
spécialisés dans le service des personnes
handicapées. Ces SEMO sont des organismes
favorisant l'intégration professionnelle. La
présence des services spécifiques aux
personnes handicapées est assurée dans
toutes les régions de la province. Les SEMO
sont subventionnés par le ministéere de la
Sécurité du Revenu. L’attente pour y étre
admis est d’environ deux a six mois.

Les SEMO pour personnes handicapées
sont une excellente ressource a utiliser pour

maximiser ses chances de se trouver un
emploi, se faire guider vers une nouvelle
formation ou pour développer son
«employabilité». Ils se distinguent des centres
d’emploi par leurs services personnalisés ainsi
que par leur spécialisation aupres de la
clientéle de personnes handicapées.

Des équipes de conseillers dynamiques
offrent de nombreux services aux personnes
handicapées et aux employeurs: une
approche individualisée et adaptée aux
besoins du client ou de I'employeur, du
counselling individuel, une évaluation des
possibilités d'emploi et une organisation des
démarches de recherche d'emploi. Les
conseillers sont en mesure de guider les
employeurs en ce qui a trait a I'adaptation aux
postes de travail ou aux aides techniques
nécessaires a l'intégration de la personne a
l'emploi. lls peuvent aussi négocier pour des
programmes de subventions gouverne-
mentales, faire le suivi aprés I'embauche,
orienter le client vers les ressources et les
organismes appropriés et enfin animer des
ateliers de méthodes dynamiques de
recherche d’emploi.

Les SEMO permettent aux gens de se
donner une chance de plus de s’intégrer dans
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le monde professionnel et ainsi avoir une
place sur le marché du travail.

Julie Le Siege

Agente de liaison, SEMO

LES INSOMNIAQUES «SANS NUIT»

Jai des prol)]émes de sommeil. Certaines
nuits, il in’arrive de me réveiller deux ou
trois fois. Pas besoin de vous dire que Jes
lendemains  sont diﬁcici]es. Jai de la
dfﬁ}cu]té a me concentrer el je suis
d'humeur exécrable. Dans la mesure du
possfl:rie, je voudrais éviter de prendre des
médicaments (fen prends déja
Sufﬁsamment pour soigner ma maladie.’).'

Valériane Passure

Dans un premier temps, sachez que vous
n'étes pas seul a vivre des problémes
d’insomnie. On estime que 25% des
Canadiens rencontrent des difficultés liées au
sommeil.

Le probléme que vous vivez mérite toute
votre attention. |l va de soi que I'absence
d’un sommeil réparateur peut troubler votre
état de santé, nuire a votre qualité de vie et
vous rendre plus vulnérable aux accidents.

Pour vous aider, nous vous proposons un
certain nombre de suggestions qui pourront
vous aider a dormir plus aisément.

Les choses a faire :

- gardez un horaire régulier. Couchez-vous
et levez-vous sensiblement aux mémes
heures tous les jours;

- faites de I'exercice réguliérement (I'avant-
midi ou I'apres-midi);

- voyez a dormir dans un lit confortable, dans
une chambre tranquille et sombre;
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- si vous avez faim avant de vous coucher,
contentez-vous d'un golter léger ou d'un
verre de lait;

- avant d’aller au lit, accordez-vous une
période de relaxation;

- voyez a ce que votre chambre a coucher
serve uniquement pour les relations intimes
et pour dormir, et non pas comme un espace
pour pratiquer diverses activités.

Les choses a ne pas faire :

- évitez de consommer de l'alcool ou des
drogues douces (marijuana, par exemple)
comme sédatif;

- évitez de faire de I'entrainement ou de
I'exercice tard en soirée;

- évitez de dormir dans une chambre trop
chaude ou trop froide;

- évitez de prendre un gros repas avant de
vous coucher et de vous lever la nuit pour
prendre un goliter;

- ne cherchez pas obstinément a vous
endormir. Sortez du lit et retournez-y
seulement lorsque vous sentirez le sommeil
vous gagner a nouveau;

- évitez de dormir pendant le jour;

- évitez de fumer ou de consommer des
breuvages a base de caféine (thé, café ou
boissons gazeuses) durant les heures
précédant votre coucher.

Si jamais vos problemes d’insomnie
persistent, n’hésitez surtout pas a consulter
votre médecin. Des causes physiologiques ou
psychologiques peuvent étre a I'origine de vos
problemes de sommeil et, par conséquent,
une intervention a caractére professionnel
peut s'avérer nécessaire.

Sleep\Wake Disorders Canada
Traduction libre
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ASSURANCE-MEDICAMENTS

Au début du mois de juin 1996, un
document portant sur [assurance-
médicaments a été adressé au président de
I’Association québécoise de la fibrose
kystique. Ce document souligne le caractere
inéquitable du nouveau régime d’assurance-
médicaments pour I'ensemble des adultes
fibro-kystiques du Québec et surtout pour
les travailleurs f.-k. Un exemplaire du
document a été envoyé a tous les adultes
f.-k. du Québec et aux intervenants qui
oeuvrent aupres de cette clientéle.

AIDE SOCIALE / SOUTIEN
FINANCIER

Le gouvernement du Québec a modifié les
régles de laide sociale touchant
I'admissibilité au programme de «soutien
financier». Si vous adressez une demande a
la Sécurité du Revenu, ne vous laissez
surtout pas impressionner par un refus.
Dans pareil cas, nous vous suggérons
d’entamer immédiatement les procédures
menant a une contestation du verdict. Une
fois la procédure de contestation

enclenchée, il peut s’écouler quelques mois
avant que vous ne soyez convoqué par un
comité de révision. Avec une bonne prépa-
ration, les chances de gagner votre cause
sont bonnes. Advenant le cas ou I'on vous
accorde le statut de «soutien financier», le
ministére vous remboursera la différence des
sommes qui auraient dii étre versées depuis
votre demande de révision. Pour de plus
amples informations, contactez le CPAFK au
288-3157 (Montréal et les environs) ou le
numeéro sans frais |-800 315-3157.

RECHERCHE D’EMPLOI

Vous étes a la recherche d'un emploi?
Vous n’avez pas d’objections a dire que vous
étes fibro-kystique?

Un peu partout au Québec, il existe des
Services externes de la main-d’oeuvre
(SEMOQO) dont le mandat est d'aider les
personnes handicapées a intégrer le marché
du travail. Si vous désirez contacter le
SEMO le plus prés de chez vous, informez-
vous en composant le 288-3157 (Montréal et
les environs) ou le 1-800-315-3157 pour
I'extérieur de la région métropolitaine.
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CONSEIL D’ADMINISTRATION DU
CPAFK

Le 20 octobre 1996 se tenait a 'Hétel La
Citadelle (Montréal) la 15°™ réunion du
conseil d’administration du CPAFK. Au
cours de cette rencontre, divers dossiers ont
été traités dont ceux de [Iassurance-
médicaments et des déductions fiscales.
Prenez note qu'il est toujours possible
d’obtenir une copie des proceés verbaux des
réunions tenues par le CPAFK. Composez
le (514) 288-3157 ou le 1-800-315-3157
(numéro sans frais si vous habitez a
I'extérieur de la région de Montréal).

PERCU-MOBILE

La physiothérapie pulmonaire peut étre
réalisée a I'aide de différentes techniques ou
de différents procédés. Alors que certaines
personnes atteintes de fibrose kystique
privilégient I'usage du flutter ou du pep mask
pour dégager leurs sécrétions, d’autres
préferent s’en tenir au drainage autogéne, au
huffing, a I'exercice physique avec essouf-
flement, a la physiothérapie pulmonaire avec
clapping ou a une combinaison de ces
différentes approches.

Les plus agés d'entre vous se rappelleront
que le percusseur a connu ses heures de
gloire. Cet appareil a été longtemps associé
a I'autonomie, du fait qu’il permettait aux
patients fibro-kystiques plus agés de
s’administrer eux-mémes leurs traitements
de physiothérapie (physiothérapie avec
clapping) sans recourir nécessairement a une
autre personne.
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L'introduction de nouvelles approches
thérapeutiques en matiere de drainage
postural a tot fait de rendre l'usage du
percusseur moins attrayant. Non seulement
le trouvait-on trop bruyant, mais on lui
reprochait d’étre difficilement maniable en
raison de son poids.

Grace au travail de recherche de M.
Hervé PELLETIER, ingénieur a la retraite et
bénévole pour le CPAFK, nous vous
proposons un dispositif simple et peu
coliteux qui devrait
vous permettre de
redécouvrir les
mérites de votre
percusseur.

L’idée est simple
mais combien
| ingénieuse. |l s’agit
d’un dispositif
élastique (voir
photos) qui prend
son ancrage au
plafond et <s’ajuste aisément a votre
percusseur. La propriété du percu-mobile
est d'alléger le poids de votre appareil tout
en lui assurant une mobilité impressionnante.
Le dispositif pése une plume et peut s’ajuster
a différentes hauteurs.  Cette petite
merveille technologique se vend [5%. Si
vous étes intéressé, adressez votre cheque a
I'attention du
CPAFK. Les
profits servi-
ront a I'achat
d’équipements
médicaux.

7%
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«TWIN» RECHERCHE

Julie GAGNON, agée de 19 ans, est a la
recherche d'une personne anglophone de
I'extérieur du Québec qui accepterait de
participer a un échange. L’objectif de
I'échange serait pour chacun des participants
d’apprendre l'anglais dans un cas et le
francais dans l'autre, tout en visitant une
autre région du Canada. Julie serait
disponible en mars et en avril. Précisons
qu’elle est légérement atteinte de fibrose
kystique et terminera ses études collégiales
en décembre 1996. Sivous étes intéressé,
vous pouvez la joindre a I'adresse suivante:
294, des Loisirs, DORION (Québec)
J7V 1K9.

CORRESPONDANT(E)
RECHERCHE(E)

Nathalie CHARRIER, une Parisienne de 25
ans, désire correspondre avec un Québécois.
Cette personne peut étre atteinte de fibrose
kystique ou non. Le sexe et I'age n’ont pas
d’importance. Vous pouvez lui écrire a
I'adresse suivante: 33, avenue Anatole-
France, 94 600 CHOISY, FRANCE.

GROUPE DE TRAVAIL SUR LES
QUESTIONS TOUCHANT LES
PERSONNES HANDICAPEES

Grace alinitiative du gouvernement fédéral,
des groupes de travail sur les questions
touchant les personnes handicapées ont été
formés sur tout le territoire canadien au

cours de I'été 1996. Les rencontres
présidées par M. Lincoln Scott, député
libéral, ont donné lieu a un ensemble de
recommandations visant a améliorer les
conditions de vie des personnes handicapées
du Canada. La rencontre pour le Québec
s'est tenue le 16 aolt dernier a I'Hotel
Holiday Inn du centre-ville de Montréal.
L’événement a été I'occasion de resserrer les
liens entre les différents organismes de
personnes handicapées du Québec et, pour
le CPAFK, de partager ses préoccupations
avec des personnes sensibles aux problemes
que vivent les personnes atteintes de
handicaps organiques. De 'avis de plusieurs,
cette activité a donné lieu a un «rebrassage»
de recommandations a peu pres semblables
a celles exprimées au gouvernement fédéral
lors des consultations précédentes. Les
themes abordés furent la fiscalité, les régimes
d’assurance-invalidité, les  dispositions
législatives et réglementaires, l'intégration sur
le marché du travail et la Loi sur la
citoyenneté.

CHANGEMENT D’ADRESSE

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 si vous demeurez a l'extérieur de
Montréal. Vous pouvez nous écrire a
I'adresse suivante: CPAFK, 629, rue du
Prince-Arthur Quest, MONTREAL
(Québec), H2X I T9.

w M o
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Respirez
Ibrement

Les troubles respiratoires ne doivent
pas tre pris a la [égére.
Ils exigent
des soins
spécialisés,
une attention
soutenue et
un suivi vigilant.
4

du sys'?rdio-respirutoire
Sa formation approfondie lui

permet d'administrer les traitements ¥
avec une efficacité optimale, de s'adapiéfss
constamment a |'évolution des pratiques
cliniques et de relever avee Sbiecé

les défis des nouvelles techno

et de l'enseignement aux perso

atteintes de maladies respiratoires.

Ordre profession
des inhalothérapet
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