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Mot du PRrésident

Chers(eres) amis(es),
Le Comité provincial des adultes fibro-kystiques SommAiRE
(CPAFK) s’appuie sur une base démocratique solide. E il
Les derniéres élections le confirment une fois de plus. A EAITORIAL . .. ..o 2
notre grande satisfaction, vingt-huit adultes fibro-
kystiques ont été mis en nomination a titre de .
rgpregsentants de cliniqgue. Il y a deux postes de ITIEM
représentants par clinique. Les élections, tenues par la D" Denis Phaneof ..o ’
courrier — une premiére dans I'existence du CPAFK —
ont donné lieu a un taux de participation tout a fait : .
respectable. En effet, 35% des adultos fibro-kystiques B“M
du Québec ont voté pour les candidats de leur choix. Comme sur des rovlemes . ........... 10
Le Conseil dadministration du CPAFK LaiPeunil . . ... Sounatiendtcodntn 12
comprend donc quatorze représentants sur une
possibilité de seize. Deux autres membres viennent 7
compléter le Conseil, soit la trésoriére et le rédacteur en Santé
chef de SVB. Seules les cliniques du C.H. de I'Outaouais LS MUTAMINES. &5 < husyn viat momainsie ot o6 cabiia 14
et du C.H. régional de Rimouski se retrouvent avec un Recherche clinipug, Recherche fondamentale 18
seul représentant sur une possibilité de deux. Beaucoup
de sang neuf, de bons vétérans et des idées plein la téte.
Voila lo aru 1997, P CPAFK
Une fois de plus, la vitalité du CPAFK est assurée Oreanigramm 1997 ... ... ........ 22
par une équipe jeune et dynamique. Consciente des
enjeux sociaux de I'heure, elle est préte a se battre pour i
assurer le bien-étre des adultes fibro-kystiques du Mﬁ
Québec. IWAdantinn 5 .0 SETSICES S IR 23
En mon nom personnel et au nom des membres Eore il .. b . SrpoREnRee 2R 27
de mon équipe, je m’engage a travailler a ce que les
adultes fibro-kystiques du Québec ne glissent pas
davantage dans la pauvreté et qu'ils obtiennent les C]—iRONiQUES
me?lleur:s s’o:[n§ disponibles._ Je m'gngage égaleme_nt ?ce BT T e i s Sy 320
qu’ils bénéficient de la meilleure information qui soit et Chioniol: AZi 39
qu'ils jouissent d’une écoute de qualité dans le plus grand IR s S TS R
respect des différences. COMMUNIQUE-ACTION . . ... oot a s 33
Notre équipe est donc en place pour un nouveau

mandat de deux ans. Comme par le passé, vous pouvez
nous rejoindre au siege social du CPAFK en composant
le (514) 288-3157 ou le 1-800-315-3157. |l sera dorénavant possible de nous rejoindre a notre adresse E-
mail : cpafk@videotron.ca. Vous pouvez aussi visiter notre site Internet dont l'adresse est
http://pages.infinit.net/cpafk. Pour faciliter la communication entre les adultes fibro-kystiques et leurs
représentants, nous avons reproduit I'organigramme du CPAFK dans nos pages. Appelez vos représentants.
lls seront heureux de vous écouter et, au besoin, de vous préter main forte.

Pour l'instant, le CPAFK n’a pas d’employé a son siége social. Cette situation que nous déplorons
depuis longtemps devrait éventuellement étre réglée. Nous vous prions donc de nous excuser si, a
I'occasion, vous vous butez a une boite vocale ou que nous mettons un peu de temps a retourner vos
appels.

En terminant, je tiens a remercier tous les bénévoles du CPAFK qui nous assurent un support
technique incroyable. Sans eux, le CPAFK ne serait pas ce qu'il est devenu avec le temps.

mities! Rﬂgm,
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Car le Vice, rongeant ma native noblesse
M'a comme toi marqué de sa sterilité
Mais tandis que ton sein de pierre est habité

Par un coeur que la dent d'aucun crime ne blesse

Je fuis, pale, défait, hanté par mon linceul

Ayant peur de mourir lorsque je couche seul
Mallarmé, Angoisse

J'ai 33 ans, la fibrose kystique, des poumons neufs et j’habite
Montréal.

J'aime cette ville. Ici, on en voit de toutes les couleurs;
lorsque |’y entends le rythme et les sons de différentes cultures,
je me sens chez moi, je me sens chez nous. J'aime goUter les
différentes saveurs du monde, sur un coup de téte, je peux
changer d’univers. A quelques minutes de chez moi, il y a des
restaurants qui me font voyager a travers le monde: libanais,
afghan, éthiopien, marocain, tamoul; «j’en passe et des meilleurs»,
comme disait Victor Hugo. Je me suis fait des copains, des amis
ayant des racines dans le monde entier: Belges, Haitiens,
Uruguayenne, Francais, Chilien, Algérienne, Philippin,
Gaspésienne, Zairois, et d’autres Québécois ayant du sang
allemand, juif, égyptien, and so on. Qui sait, on m’a peut-étre
greffé les poumons d’un coréen ou d’une hongroise. Certains me
diront cyniquement que j’ai de belles fréquentations, je n’hésiterai
pas a répondre sans la moindre ironie que c’est bien vrai. Jai
habité dans le cartier Cote-des-Neiges, un des plus muilti-
ethniques de la ville; j"aimais bien cette atmosphére.

Si demain matin, un Centaurien débarquait de son vaisseau
spatial pour frapper a ma porte et me tendre la main, je
n’hésiterais pas a la serrer et je lui proposerais un bon café. S'il
me tendait un tentacule ou un élytre, jaurais sans doute quelques
hésitations, pourtant ¢a ne changerait rien a la spontanéité de son
geste. Peuimporte la culture ou la couleur de la peau, un contact
chaleureux reste un moment privilégié.

Pourquoi est-ce que je parle ainsi de ma ville? Mon propos ne
concerne pas tant la ville que mon rapport avec les autres, avec
I’Autre (eh oui, avec une majuscule). Notre rapport a I'altérité
reste un des problémes les plus actuels de notre société. Cette
question ne se résume pas quaux problemes raciaux, les
dimensions sont multiples. Quelle est la place de la souveraineté
nationale a I'heure de la mondialisation? Que faire devant I'écart
entre les riches et les pauvres qui ne cesse de se creuser ?
Comment I'lnternet transforme-t-il notre monde? S'il permet
d’abolir les distances géographiques, est-ce la méme chose en ce
qui a trait aux distances (aux fossés) culturelles ou idéologiques?
Dans le film Denise calls up, nous voyons évoluer des amis qui
sont réguliérement en contact mais qui ne se voient jamais. Tous
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leurs rapports se font par téléphone. Notre
univers se transforme et il est difficile d’en prévoir
les résultats.

Nous vivons dans un monde ou la meilleure
garantie sociale, c’est le bien-naitre. Non, pas le
«bien-étre», bien naitre. Ce n’est pas pour rien
que les gens ont déformé le proverbe : «Mieux
vaut étre pauvre et en santé que riche et malade».
De nos jours, les gens préferent plutdt dire:
«Mieux vaut étre riche et en santé que pauvre et
malade». Cette déformation n'est pas anodine,
elle est simple a comprendre. La pauvreté et la
maladie vont de pair, la pauvreté engendre la
maladie et la personne

choses comme elle. Je ne peux pas fermer les
yeux sur toutes ces douleurs. Les autres ont mal,
les autres souffrent, alors j’ai mal et je souffre.
Depuis que je fais partie du CPAFK, j'expose
aux autres ma vision du monde, je préne la
collaboration, la compréhension et je dénonce la
particularisation. Avec des ressources limitées, le
CPAFK travaille 2 améliorer la qualité de vie des
adultes fibro-kystiques dans notre société alors
que les ressources ne cessent de diminuer.
Devant [l'adversité, comment réagir en tant
qu’individu? En tant que membre d’'un comité
d’aide? En tant que Québécois? En tant que
Canadien?

malade s’appauvrit.

Nous vivons dans un Notre vision du monde colore

pays «favorisé» (en
opposition a défavorisé),
pourtant la vie est loin
d’étre rose pour tous. On
se passerait bien de la
fibrose kystique, pour ne
citer que cette maladie. Si
plusieurs d’entre nous
vivent difficilement, que
dire des  personnes
(malades ou pas) qui vivent
dans plusieurs pays. Le
déchirements, les crises, les
guerres, les famines
ravagent la terre. La
douleur est le pain
quotidien de la majorité des
habitants de cette planéte.
Peut-on rester indifférent a

Il 'y a quelques mois,
votre comité a joint les
rangs d’'un organisme qui

nos actions dans le quotidien | regroupe  plusieurs

associations daide a
travers la province: il s’agit
de la Confédération des
organismes de personnes
handicapées du Québec
(COPHAN). Nous croyons
quiil ne peut étre que
bénéfique de partager nos
expériences de la vie
communautaire avec
d’autres organismes. A
moyen terme, il ne peut
étre que néfaste de se
confiner dans son coin en
essayant de retirer le plus
de bénéfices en
particularisant a outrance la

cette réalité? Non. Mais si
'on est fibro-kystique ?
Non. Mais si nos ressources sont limitées? Non!
non! non!

Bien s(r, les moyens d’agir contre les troubles
qui secouent la béte humaine ne sont pas évidents
a trouver ou simples a concrétiser.

Bien entendu, on doit d'abord gérer son
quotidien, subir ses propres entraves et s’en
libérer, mais nos propres problemes ne doivent
pas nous rendre aveugles a ceux des autres. On
peut facilement mépriser une personne qui souffre
parce notre propre douleur nous obnubile, ou
tout simplement parce que I'on ne voit pas les
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fibrose kystique aupres des
instances  gouvernemen-
tales. On me trouvera naif d’avoir de tels propos.
Pour ma part, je crois qu'a trop vouloir se
démarquer du reste de la population, on risque de
se retrouver isolés et confrontés a la défaveur du
public. Les fibro-kystiques n’ont pas le monopole
de la souffrance, nous ne sommes pas les seuls 2
étre défavorisés dans notre société. Nous vivons
dans des temps troubles et, oui, ¢a peut sembler
une bonne stratégie de se distinguer des autres
groupes d’aide et de faire du lobbying de notre
coté, mais les avantages que I'on réussit a obtenir
sont ponctuels et fragiles. A long terme (et peut-
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étre méme a moyen terme), il est plus profitable
d’essayer de changer la société et de freiner les
changements politiques qui ruinent la couverture
socio-sanitaire. Pour réussir a relever ce défi
énorme, il faut attaquer le systéme sur tous les
fronts. Ce qui implique la dépense d’une quantité
énorme d’énergie, aussi un regroupement des
forces est-il la seule issue. |'ai déja avoué étre un
idéaliste, je ne fais que poursuivre en disant qu’on
peut améliorer la société; certes on ne la changera
pas en une semaine, ni en un an. Chacun doit
poser sa pierre dans I'édification d’une société
meilleure.

Ma contribution SOCIALE personnelle se fait
par le biais du CPAFK. ]'aide mes semblables f.-k.
En le faisant, je vise plus loin. Améliorer le monde,
¢a commence dans son propre quotidien,
quelquefois par un geste, par un regard. Je
travaille pour les personnes fibro-kystiques
comme j'aiderais une personne aveugle a traverser
la rue. Je ne restreins pas mon aide a un groupe
de personnes. Je vais en choquer plusieurs, mais
si j’ai quelques sous a donner, par principe je ne
les donne pas 2 la fibrose kystique, je les donne a2
d’autres organismes, par exemple a une maison
d’accueil pour femmes atteintes du sida (a la
fibrose kystique, je donne du temps). La direction
du geste est importante: j'aide quelques personnes
en portant mon regard vers |'extérieur, sur la
blessure qui déchire le monde. Comme I'a écrit
Pascal, «toute la mer monte lorsque 'on y jette
une pierre». Cette citation n’est pas nouvelle dans
nos pages : depuis longtemps le CPAFK s’ouvre
sur le monde. Nous ne sommes pas un groupe de
gens préts a tout pour parvenir a nos propres fins,
notre objectif (améliorer la qualité de vie des
adultes f.-k.) nous guide, mais il se veut surtout
une ouverture sur le monde.

C'est dans cet ordre d’idée que, depuis
plusieurs années, vous retrouvez dans nos pages
une «publicité» de I'lACFA (comme vous le savez
sans doute, c’est I'organisme international des
adultes fibro-kystiques). Nous croyons en cet
organisme. D’abord parce que, comme je I'ai
écrit précédemment, nous croyons que I'entraide
est nécessaire. Ensuite parce que le Canada est un
des pays ou I'espérance de vie des personnes f.-k.
est parmi les plus élevées, nous avons alors
I'obligation morale de transmettre nos

connaissances et de collaborer au mieux-étre des
autres personnes f.-k. [l serait illuscire de croire
que nous n'avons rien a apprendre du reste des
gens qui vivent avec la maladie a travers le monde.

Pourtant, j’ai lu il y a quelque temps un
rapport de Wally Speckert concernant I''ACFA. |I
proposait a la Fondation canadienne de ne pas
investir dans cette association. Monsieur
Speckert représentait le Canada a la «|3*™
Rencontre annuelle de NACFA». Il avait déja remis
en question le bien-fondé du comité d’adultes
canadien, aussi ne faut-il pas étre surpris qu'il
remette en question le comité d’adultes f.-k.
international et s’oppose a une contribution
canadienne a ce comité. Pour lui, ¢a colte trop
cher et ca ne sert a rien.

Comprenez-moi bien, il a droit a son point de
vue; je respecte ce droit, je ne peux qu’apprécier
quelqu’un qui va au bout de ses idées, qui n’a pas
peur de les afficher et de les assumer. Par contre,
était-ce la bonne personne pour représenter le
Canada a une rencontre de I'ITACFA ? Monsieur
Speckert avait déja démontré son désaccord
envers des regroupements d’adultes f.-k., pour des
raisons économiques. Si c’était déja trop cher de
faire fonctionner un groupe d’adultes au Canada,
imaginez sur le plan mondial.

Bien sdr, il y a un colt a payer a une
participation canadienne a I'lACFA. Mais au lieu
de la remettre en question, on aurait pu suggérer
une participation accrue pour mieux rentabiliser
cette dépense. Le CPAFK a toujours cru aux
bienfaits d’une bonne collaboration internationale.
Un représentant canadien devrait croire en
I"IACFA et s'il trouvait des lacunes a cet organisme,
alors il devrait se retrousser les manches et aider
a 'améliorer.

En somme, je le répéte, tout est une question
de regard. Notre vision du monde colore nos
actions dans le quotidien, que ce soit dans notre
rapport avec les personnes fibro-kystiques, avec
les intervenants du milieu, le systédme socio-
sanitaire, le reste du Canada et, puisque nous y
sommes, avec le monde entier.

On ne peut pas fuir Autre, alors, autant le
voir d’un bon oeil.

onistisor Aucks
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LLES BACTERIES

Le D Denis Phaneuf est microbiologiste au
pavillon Hatel-Dieu du Centre hospitalier de
|'Université de Montréal (CHUM).

Propos recueillis par
Sréphanie Wells

SVB:  Pouvez-vous nous résumer ['histoire de la
lutte entre les bactéries et les antibiotiques?

D" Phaneuf: Les antibiotiques ont une longue
histoire, ils ont existé bien avant le début de
I'humanité. Dans la nature, les champignons ont d(
se battre contre des bactéries avant que 'homme
n'ait 2 le faire. Les chercheurs ont alors développé
des produits que l'on a ultérieurement appelé
«antibiotiques». La moisissure penicillium, par
exemple, fabrique naturellement de la pénicilline
qui l'aide a combattre les bactéries. Lhomme a
ensuite extrait ces produits naturels et les a
graduellement raffinés, ce qui nous a donné les
antibiotiques que nous connaissons aujourd'hui.

SVB: Comment attaque-t-on la bactérie?
D.P.: Une bactérie peut étre attaquée a
plusieurs endroits. Les trois grands sites d'action
des antibiotiques sont la paroi de la bactérie, son
métabolisme et, plus rarement, son noyau.

SVB:  Pourquoi les antibiotiques ne parviennent-
ils pas a exterminer complétement les bactéries?
D.P.: Depuis trés longtemps, les bactéries ont
développé des systémes de résistance envers les
antibiotiques. Ces systémes sont généralement
cachés; cela signifie que la bactérie, tant qu'elle
n'est pas confrontée a la menace de ['antibiotique,
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n'exprime pas sa résistance. Avec |'antibiothérapie
moderne, nous essayons d'agir trés rapidement,
afin d'enrayer la bactérie avant que son systéme de
résistance n‘ait eu le temps de se développer.
Cependant, les bactéries possédent une ressource
particuliere: elles peuvent partager leur bagage
génétique avec d'autres bactéries. Non seulement
peuvent-elles se reproduire en transmettant leurs
geénes, mais elles ont de petites parties génétiques
qui sont transmissibles directement par une sorte
de contact sexuel de bactérie a bactérie. De plus,
lorsqu’une bactérie meurt, des particules
génétiques «flottantes» peuvent étre réutilisées par
d'autres. Clest ainsi que le géne de la résistance
peut se transmettre d'une bactérie a une autre.

SVB:  Ces bactéries doivent-elles étre de méme
famille pour se partager leur bagage génétique?

D.P.: La plupart des bactéries travaillent a
l'intérieur de la méme espéce (le nom que porte
une bactérie est divisé en deux: le genre et
I'espece; par exemple, dans la bactérie Escherichia
coli, Escherichia est le genre et coli est 'espéce). |l
y a cependant quelques bactéries qui peuvent
communiquer leur enseignement génétique a des
bactéries du méme genre. De plus, il y a certaines
bactéries, beaucoup plus subtiles, qui sont
probablement capables d'influencer des bactéries
provenant de familles différentes. Par exemple,
I'Haemophilus, une bactérie trés fréquente qui se
retrouve dans la gorge, peut donner de la
résistance au gonocoque, ce qui est surprenant.

SVB:  Est-ce le cas de 'Entorococcus faecium dont
parlait récemment les médias?

D.P.: Cette bactérie colonise lintestin, elle est
trés peu agressive, mais posséde plusieurs facteurs
de résistance qu'elle est capable de transmettre a
plusieurs autres bactéries. C'est en ce sens qu'elle
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fait peur, malgré le peu de danger qu'elle
représente en elle-méme.

SVB: Pourquoi certaines bactéries sont-elles
plus résistantes que d'autres?

D.P.: L'évolution des bactéries leur a permis de
nous jouer quelques tours. A tous les millions de
bactéries nait une bactérie «naine» qui aura de la
difficulté a survivre, dont les descendants ne
seront pas a son image. Plus précisément, ses
générations futures peuvent redevenir des
bactéries normales, qui, elles, vont redonner une
bactérie naine a tous les millions de bactéries.
Dans toutes les parois des bactéries, on retrouve
des petits pores qui contiennent des porines, trois
protéines laissant un «vide» au milieu, ce qui
permet 2 la bactérie d'échanger avec l'extérieur. La
bactérie naine, quant a elle, n’a que deux porines.
Elle est donc 2 l'image d'une huitre, trés fermée, ne
pouvant pas échanger facilement avec l'extérieur.
En cela, elle croit et se développe a un rythme plus
lent. Cependant, sa structure 'avantage nettement
lorsqu'elle entre en contact avec |'antibiotique, car
ce dernier utilise habituellement les porines pour
pénétrer a lintérieur de la bactérie. Si la porine est
fermée, la bactérie devient immédiatement
résistante a une vingtaine d'antibiotiques.

SVB: Quelles sont plus précisément ces
bactéries?

D.P.: Toutes les especes de bactéries
engendrent des types de bactéries naines, mais
celles qui sont les plus développées présentement
sont les Pseudomonas que l'on retrouve chez les
grands briilés et les patients fibro-kystiques. Mais
pourquoi sont-elles plus difficiles a enrayer?
D'abord, dans les années soixante, le succés de
certains antibiotiques reposait sur leur structure
trés petite qui leur permettait de pénétrer
tellement rapidement dans la bactérie qu'elle était
vaincue avant d'avoir eu le temps de répondre a
lattaque. La pénicilline, par exemple, n'est pas un
trés bon antibiotique en théorie - 85% des
bactéries devraient y résister - et pourtant, moins
de 5 a 0% des bactéries y résistaient a cette
époque. Désormais, nous soignons des patients
chroniques qui doivent recevoir de grandes

quantités d'antibiotiques au cours de leur vie. Les
bactéries ont ainsi le temps de raffiner leurs
mécanismes de défense.

SVB:  Clest le cas avec les personnes f.-k., n’est-
ce pas?

D.P.: Oui, nous devons étre vigilants avec les
patients fibro-kystiques. Au laboratoire, certaines
bactéries ont pris le dessus au détriment d'autres
qui ont aussi une certaine importance. Par
exemple, nous avons concentré nos efforts sur le
Pseudomonas aeruginosa qui est probablement la
bactérie la plus importante chez les patients fibro-
kystiques pour une raison trés simple: sur la
plague de gélose, cette bactérie occupe tout
l'espace. Clest trés frappant. Or, en dessous
d'autres bactéries sont présentes et jouent
également un réle dans le métabolisme menant a
la destruction des alvéoles pulmonaires.

SVB: Ces bactéries requiérent donc d'autres
antibiotiques?

D.P.: OQui. L'une des nouvelles approches dans
le traitement de la fibrose kystique consiste a ne
négliger aucune bactérie, notamment celles qui
sont moins apparentes que les Pseudomonas. A
I'hépital Sainte-Justine, le D" Jean-Roch Lapointe,
un pionnier dans ce domaine au niveau
international, soutient que l'on peut attaquer ces
bactéries avec des méthodes autres que la
conventionnelle, celle qui consiste a faire un test
en laboratoire pour déterminer la sensibilité de la
bactérie a divers antibiotiques. Nous pouvons
tenter d'éliminer les bactéries, ce qui est trés
intéressant, mais si on réussit a empécher que les
toxines libérées par la bactérie détruisent les
tissus, nous aurons amélioré la situation. Le
Pseudomonas produit au moins une vingtaine de
toxines dont certaines sont liées a son pigment. I
est possible de bloquer ce pigment grace a des
antibiotiques qui n'ont aucune efficacité pour
enrayer la bactérie elle-méme, mais qui en
bloquent tout de méme le pigment, ce qui diminue
I'étendue de l'action néfaste de la bactérie.

SVB: Ce type d'antibiotique est-il prévu pour
bientot?
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D.P.: De tels antibiotiques sont déja utilisés.
Depuis deux ans, on traite de plus en plus la
fibrose kystique avec ce type d’antibiotique: ils
n'ont pas d'effets directs sur la bactérie mais
réduisent son action.

Une troisieme approche, trés développée
au niveau expérimental, mais qui n'est pas encore
mise en pratique nulle part, consiste a attaquer les
bactéries a laide dantimicrobiens non-
antibiotiques. A linstar de 'homme, la bactérie a
besoin de fer pour vivre et pour respirer.
Toutefois, nous pouvons nous passer de fer pour
une courte période et survivre malgré une anémie;
les bactéries, elles, en ont un besoin constant. A
I'hopital, les patients sont donc nourris avec des
aliments comportant le moins de fer possible. |l
existe des produits déja développés et utilisés au
niveau expérimental qui sont capables de retenir le
fer, afin de le rendre inefficace, privant ainsi les
bactéries d'un élément essentiel a leur survie.
Malheureusement, ces produits provoquent des
crises d'hypertension, probléeme qui demeure a
résoudre. D'autres produits vont plutét se servir
de certains mécanismes internes: si l'on réussit a
boucher completement les porines de la paroi
bactérienne, la bactérie ne pourra plus manger ou
dégager ses toxines. Une dizaine de ces produits
sont développés actuellement a un niveau
expérimental et sont trés prometteurs.

SVB:  L'avenir dans la lutte aux bactéries n'est
donc plus tourné vers de nouveaux antibiotiques
mais plutét vers de nouvelles méthodes et de
nouveaux produits?

D.P.: Lors dun récent congrés européen,
quarante-sept des cinquante nouveaux produits
présentés n'étaient pas des antibiotiques. Ces
produits, dont nous avons parlé précédemment,
devraient étre accessibles vers I'an 2010 ou 2015.
D'ici 1, certaines découvertes déja expérimentées
seront bientdt accessibles. Par exemple, pour le
traitement de la fibrose kystique, un nouvel
antibiotique classique sera disponible cette année:
le méropénem. Il y a une quinzaine d'antibiotiques
classiques découverts, mais qui seront utilisés dans
les quinze prochaines années, pendant que se
développe parallélement la recherche de produits

antibactériens non-antibiotiques. La recherche sur
les antibiotiques est pratiquement terminée, car
ceux que nous utiliserons dans les prochaines
années sont déja découverts.

SVB:  Est-ce parce que lantibiothérapie classique
est moins prometteuse ou est-ce plutét le colt
élevé des antibiotiques qui ralentit la recherche
dans ce domaine?

D.P.: Plus de I5 000 antibiotiques ont été
découverts jusqua maintenant. 3 000 ont été
expérimentés chez I'humain alors que 600 a 700
ont vraiment été utilisés, et entre 100 et 130 sont
prescrits présentement, selon les pays. Un
probléme de taille réside sur le plan des intéréts
économiques: la compagnie pharmaceutique qui
développe un nouvel antibiotique désire
évidemment en vendre le plus possible.
L'antibiotique doit ainsi étre a «large spectre»,
c'est-a-dire quiil doit étre capable de combattre
plusieurs bactéries différentes, car le marché de
«consommateurs» potentiels est alors plus étendu.
Un antibiotique tres spécialisé est inutile a
développer pour la compagnie pharmaceutique,
car il ne serait pas rentable en raison du faible
nombre de patients qui en auront besoin.

SVB: Combien colte le développement d’un
nouvel antibiotique ?

D.P.: Le développement d'un antibiotique et sa
mise en marché colitent environ 100 a 120
millions de dollars a une compagnie
pharmaceutique. Les compagnies usent cependant
d'une astuce: elles travaillent par famille
d'antibiotiques et, a partir d'une molécule centrale,
en modifiant trés légerement sa structure, elles
réussissent a obtenir un nouvel antibiotique a
moindre colit. D'autres familles d'antibiotiques
existent présentement, mais les compagnies ne
sont pas enclines a les utiliser parce qu'elles
n'offrent pas de larges possibilités de vente. Par
exemple, dans le domaine de la fibrose kystique,
un nouveau produit, I'«aztréonam», est de plus en
plus utilisé. Il est trés spécialisé, extraordinaire
pour combattre les Pseudomonas, y compris une
grande partie des cepacias, mais il est limité aux
batonnets négatifs aérobies, ce qui signifie que son
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action est restreinte. Utiliser seulement ce produit
chez un patient fibro-kystique signifierait réussir a
éliminer en grande partie les Pseudomonas, ce qui
est extraordinaire, mais les pneumocoques ainsi
que d'autres bactéries, qui étaient en «attente»
derriére les Pseudomonas, réapparaitraient, parce
que l'aztréonam n'a aucun effet sur eux. Son
utilisation requiert donc énormément de vigilance
de la part des médecins. Méme les meilleurs
spécialistes qui travaillent avec ce produit font |5
a 20% d'erreurs, parce que les bactéries bougent
trop vite. Actuellement, |'aztréonam est beaucoup
utilisé a 'Hétel-Dieu, mais jamais seul. Nous nous
en servons comme «attaque» pour des périodes
circonscrites, en traitement de dix jours par
exemple. Découvert en 1982, |'aztréonam ne
permet évidemment pas aux compagnies
pharmaceutiques de faire fortune. Une autre
notion, développée notamment dans le traitement
de la fibrose kystique et des grands briilés, est
appelée «synergisme». En médecine, cela signifie:
[ +1=3. L'action d'un antibiotique, ajoutée a
l'action d'un second procure un effet augmenté: la
valeur des deux antibiotiques agissant ensemble
est supérieure a leur valeur individuelle
additionnée. Par exemple, pour traiter la fibrose
kystique, la piperacilline et la tobramycine sont
deux antibiotiques complémentaires: Il'un
commence a faire des trous dans la paroi de la
bactérie, tandis que lautre en profite pour
pénétrer rapidement a l'intérieur. Les compagnies
pharmaceutiques ont mis sur le marché des
médicaments qui sont synergiques en eux-mémes:
«Septra», par exemple, contient deux
médicaments qui travaillent conjointement. On
retrouvera beaucoup de mélanges synergiques
dans les nouveautés qui arriveront sur le marché
vers I'an 2005. Mais la recherche est présentement
dirigée, comme je l'ai déja mentionng, vers les
antibactériens non-antibiotiques.

SVB:  Est-ce que vous étes en train d’annoncer
la disparition des antibiotiques classiques?

D.P.: Non, il ne faut pas conclure que les
antibiotiques vont disparaitre, disons plutét qu'il y
a d'autres avenues qui s'en viennent et elles
donneront peut-&tre la chance aux antibiotiques

de se reposer. Les bactéries n'ont pas intérét, pour
elles-mémes, a étre résistantes aux antibiotiques
car, lorsqu'elles transportent des génes de
résistance, elles ont en quelque sorte un boulet
aux pieds, devenant alors beaucoup moins
efficaces dans leur reproduction. Ainsi, lorsqu'elle
s'apergoivent que |'antibiotique ne les menace plus,
les bactéries se départissent de leurs genes de
résistance. |l s'agit donc d'espacer les traitements
antibiotiques, répit que les nouveaux produits
devraient apporter.

SVB:  En France et aux Etats-Unis, le probléme
des infections acquises en milieu hospitalier
représente un risque important pour la santé
publique et cause de nombreux décés. Qu'en est-il
présentement dans les hépitaux du Québec?
D.P.: Si l'on calcule toutes les infections
provenant du milieu hospitalier, appelées
infections nosocomiales (du grec nosos, «maladie»,
et komio, «soigner»), elles représentent environ 20
a 26% des infections totales. Cela parait énorme,
mais la plupart de ces infections, soit un peu plus
de la moitié, sont urinaires, donc trés peu
dangereuses. Les infections des plaies de chirurgie
composent la majorité du pourcentage qui reste.
En ce qui concerne les infections respiratoires
acquises a lintérieur de Ihoépital, il y a trois
principales sources: les soins intensifs (les patients
sont intubés alors les bactéries entrent facilement
dans les voies respiratoires), les grands brilés et
les personnes atteintes de maladies pulmonaires
chroniques, probablement les personnes agées
plus que les patients fibro- kystiques. Les autres
bactéries sont celles présentes dans l'eau: elles ne
sont pas trés agressives, mais viennent compliquer
quelque peu les bronchites et les pneumonies.

SVB:  Qu'en est-il des champignons?

D.P.: Ces fameux champignons, qui ne se
retrouvent pas seulement a 'hépital, réussissent a
proliférer lorsque l'on donne de fortes doses
d'antibiotiques. Chez les patients fibro-kystiques,
ce probleme n'est pas vraiment présent, car les
champignons ont de la difficulté a s'implanter au
niveau pulmonaire. D'autres bactéries dont on
parle peu sont également présentes en milieu
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hospitalier, notamment la bactérie des
légionnaires, qui est trés répandue: prés de 30%
du personnel hospitalier I'a déja eue. Chez les
patients fibro-kystiques, elle joue probablement un
réle partiel ou temporaire, mais elle s'installe peu.
'y a eu quelques petites épidémies dans le
monde, mais elles ont affecté surtout les
personnes souffrant de bronchites chroniques et
les personnes &gées. Leur jeune 4ge aide
grandement les patients fibro-kystiques, car leur
immunité cellulaire est excellente. On ne doit pas
oublier qu’en cas d'une infection habituelle chez un
patient fibro-kystique, limmunité fait
probablement entre 90 et 99% du travail et les
antibiotiques ne font que la finalité.

SVB: Le virage ambulatoire présente donc un
avantage pour le patient, car demeurer a la maison
comporte moins de risques associés aux infections
nosocomiales?

D.P.: Oui, mais de toute fagon, ce type
d'infections ne compte en réalité que pour
beaucoup moins de 5% des infections. En évitant
le contact avec le milieu hospitalier, la
contamination éventuelle par certaines bactéries
d'hépital sera évitée, mais cela ne changera pas la
progression de la résistance des bactéries
habituelles. Cependant, en ce qui concerne les
greffés, le virage ambulatoire est beaucoup plus
intéressant. Une personne greffée doit non
seulement combattre les bactéries inhérentes a la
fibrose kystique, mais elle recoit de fortes doses
de cortisone et d'immunosuppresseurs, ce qui
entraine de nombreux risques. Plus précisément,
il y 2409 de risques d’infection pour un greffé en
milieu hospitalier; alors ce sera un avantage
considérable lorsqu'on pourra l'en éloigner. Pour
les patients fibro-kystiques, ce sera plutdt leur
bien-étre général qui sera amélioré en demeurant
a la maison, car le risque que présente le milieu
hospitalier est somme toute de modéré a faible.

SVR: Les infections nosocomiales sont-elles
dues a des problemes d'hygiene dans le milieu
hospitalier?

D.P.: Les infirmieres en épidémiologie le
répétent sans cesse: pour diminuer les risques de
transmission de bactéries dans un hépital, le
personnel doit se laver les mains fréquemment,
entre chaque patient. Nous avons un probléeme
énorme de lavement des mains avec les personnes
qui assurent le service de soir et de nuit car, étant
peu nombreuses, elles se promeénent dans
plusieurs chambres. De plus, et on ne doit pas le
cacher, c'est un probléeme inversement
proportionnel au grade du personnel hospitalier:
les médecins sont ceux qui se lavent le moins
fréquemment les mains; ils sont donc les plus
dangereux en matiére de transmission de
bactéries. Les autres maniéres de transmettre les
bactéries en milieu hospitalier sont anecdotiques,
allant d'un appareil mal utilisé a un aspirateur mal
nettoyé; mais cela ne présente pas un grand
risque. Quant au partage de bactéries d'un patient
a lautre, je ne le pergois pas comme un gros
probléme. Il est certain que les bactéries peuvent
se transmettre en s'embrassant, mais autrement,
si l'on observe les régles générales d'hygiéne, il n'y
a pas de véritables risques.

Merci beaucoup, Dr Phaneuf.

Tu te proteges pas »
A taplace, je capoterais |

gl W
P
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Comme sur des roulettes

Bonjour! Je me présente : Alexandre C6té, vingt-et-un ans, je réside dans les Basses-Laurentides. ['ai
complété mes études collégiales au Cégep de Saint-[éréme le printemps dernier. Je commence
actuellement une formation en histoire a I'Université de Montréal. Une fois mon baccalauréat
terminé, je compte enrichir ma formation d’'une mineure en sociologie. Ceci dit, c’est avec fierté que
j'accepte d’écrire pour SVYB. Mon intérét pour la revue est d'autant plus important que j'ai des

préoccupations a caractere social.

Alexandre COTE

e suis I'ainé d'une famille de trois

enfants. Ma soeur a dix-huit ans alors

que mon frére n'en a que sept.

Ensemble depuis plus de vingt-et-un ans,
mes parents représentent pour moi fidélité et
permanence dans le temps. Ma famille a
toujours été une source de stabilité dans ma vie.
Aussi loin que je me souvienne, mes parents
m’ont traité de la méme fagon que ma soeur et
mon jeune frere. Les décisions me concernant
n‘ont jamais été prises sous l'angle de la
maladie. T6t, j'ai compris que j'avais toutes les
qualités  personnelles nécessaires  pour
fonctionner comme les autres. Je me suis
toujours permis de réver et d'avoir des
ambitions. Jusqu'a présent, je peux affirmer que
ma vie s’est déroulée dans une atmosphére
positive.

S’il y a un qualificatif qui me va bien, c’est
celui de sportif. Mes proches vous le diront, je
suis un sportif dans I'dme. A six ans déja,
j'enfilais ma premiere paire de patins et je
débutais ma «carriere» de hockeyeur. Peu de
temps apres, je m’adonnais au baseball. Le

grand responsable de cet intérét pour le sport?
Mon péere. C'est lui qui m’a inculqué I'esprit
sportif en m’encourageant et en me faisant
comprendre le sens de la participation, de la
persévérance, de la détermination et du «fair
play».

C’est le sport qui m’a permis d’associer
I'effort a la réussite. Je n’ai jamais eu peur de
m’époumoner pour rencontrer la compétition.
Je reconnais le plaisir d'étre avec mes
coéquipiers, de partager leurs ambitions de
réussite et, finalement, de savourer avec eux la
victoire.

Avec le temps, j'ai appris 2 m’ouvrir a
d’autres sports. Peu importe le sport pratiqué,
je cherche a faire de mon mieux. Je suis
toujours habité par le méme esprit de
dépassement. En vélo, par exemple, je parcours
en moyenne trente kilométres par sortie. Dans
le parc linéaire du «P’tit Train du Nord», ma
vitesse de croisiere se maintient entre 20 et 28
km/h.

Le patin a roues alignées (roller blade) est un
autre sport que japprécie. Dans une méme
journée, il m’arrive de parcourir plus de vingt
kilometres. |'attache une grande importance a
mon systeme cardiovasculaire. Mes tests de
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fonctions pulmonaires m’encouragent a
poursuivre dans cette direction.

Mon sport fétiche est maintenant le
«rafting». §’il y a une personnalité type pour ce
sport, et bien, je I'ai. Il n’y a pas de mots pour
décrire le plaisir d’'une descente. C'est un
véritable ouragan de sensations fortes.

Mes activités n’auraient pas la méme saveur
sans la présence de mes amis. Je m’en voudrais
donc de ne pas parler de I'amitié qui m’unit a
Miguel, Hugo et Fred. Nous nous connaissons
depuis plus de sept ans. Les premiers gros
partys, les premiers spectacles de musique, les
premieres sorties dans les clubs, les premieres
virées en auto, les premieres cuites (je vous fais
grace des détails), c’est avec eux que je les ai
vécus.

Ce que j'apprécie, c’est que je compte pour
eux et que je me sens des leurs. La maladie n’a
jamais été un obstacle a notre relation. lls ont
toujours accepte cette facette de ma réalité et
ils m’ont toujours appuyé dans mes choix de
vie. Au cours de mon adolescence, j'ai boycotté
mes médicaments pendant plus de six mois. A
aucun moment, ils n’ont cherché a me faire la
morale ou a2 me culpabiliser. lls savaient ce que
je vivais et ils m’ont respecté.

Maintenant que j'ai une meilleure emprise
sur ma vie, je me traite et je sens mes amis
heureux de [l'attention que je porte 2 ma
condition physique. Mais attention! Je le fais
pour moi et non pour eux. La nuance est
importante et je tiens a le souligner.

Aujourd’hui, ils m’accompagnent
occasionnellement a la clinique de fibrose
kystique de I'hépital. J'avoue qu’ils apprécient
particulierement I'étape «postclinique», c’est-a-
dire celle qui consiste a vérifier si la biere est
toujours aussi bonne aux terrasses de la rue
Saint-Denis (Montréal). Je peux dire que mes
amis et moi aimons beaucoup sortir. Il n’y a pas
d’dge pour avoir du plaisir et je ne suis pas de ce
monde pour regretter ce que j'aurais pu faire la
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veille. Je ne m’ennuie jamais avec mes «chums»
et nous fuyons la monotonie comme la peste.
Certes, il est peu probable que je vive jusqu’a
80 ans. Cependant, je peux d'ores et déja
affirmer que j'ai vécu une enfance heureuse et
une adolescence trépidante.

Les années a venir, je les souhaite aussi
remplies que les années passées. Je n’ai pas les
yeux fermés sur ce qui peut m’arriver, mais je
reste positif et ouvert. Pour I'instant, je compte
investir une bonne partie de mes énergies a la
réalisation de mes études universitaires. |ai
toujours associé la réussite scolaire a
I'accomplissement de soi.

Tant que je le pourrai, le sport demeurera
une priorité dans ma vie. |'ai I'assurance que
c’est la meilleure facon d’optimiser sa forme
physique et de travailler dans le sens de sa santé.

Je suis de ceux qui n'abandonnent pas
facilement et qui croient que la fibrose kystique
n'est pas un obstacle au bonheur et a la
réalisation de soi. Je ne crains pas de me
retrousser les manches et de me donner des
défis toujours plus excitants. Certes j'ai mes
problemes, toutefois je me permets de réver.
Apres tout, le réve n’est-il pas un des meilleurs
sports pour tenir I'esprit en forme?

CPAFK

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

829, PRINCE-ARTHUR, QUEST
MONTREAL (QUEBEC)

H2X |ITS

NOS NUMEROS DE TELEPHONE SONT

MTL ET REGIONS: 2883157
INTERURBAIN: 1-800-315-3157
Fax: (514)987-130|

COUR. ELECTRONIQUE: CPAFK@VIDEOTRON.CA
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LA

Emmanuelle JACQUES

e soir venu, je fais ma priére. Je

remercie Dieu pour la journée

qui vient de se terminer. Je
m’arréte un peu et je me demande: «Si
Dieu est si bon, comment se fait-il que je
souffre ainsi?». |'ai une grande peur qui dort
au fond de moi et qui se réveille de plus en
plus souvent. Cette peur me réveille la nuit
ou m'empéche de dormir le soir venu.
Cette peur s’appelle la peur de mourir sans
avoir eu le temps de faire tout ce que je
voulais faire.

A chaque été qui revient, je
m’émerveille encore, a 2| ans, de revoir le
soleil qui réchauffe ma peau. Lorsque I'été
se termine, j’ai un pincement au coeur en
me demandant si je serai au rendez-vous
I’année suivante. Je suis heureuse de voir
arriver l'hiver, méme s'il est froid et
rigoureux, de le voir recouvrir la terre de
neige. Lorsque la neige fond, je regarde
vers le ciel tout bleu avec un soleil
splendide et je dis merci a Dieu de m’avoir
donné une fois de plus la force de passer a

-

i

Que tout le monde a.

Celle a laquelle tout le monde pense
Celle que tout le monde redoute,
Mais dont personne n’ose parler.

travers cette saison. Au printemps, je
renais comme les fleurs du jardin, je suis
pleine de vie.

Il m’arrive la nuit de me réveiller et de
regarder mon amour dormir. |'essaie de
suivre le rythme de sa respiration, peine
perdue, il respire trop lentement et moi,
trop vite. Je le regarde en me demandant
ce qu'il ferait sans moi, je me demande s'il
y pense parfois lui aussi.

Lorsque je suis plus malade, j’ai de plus
en plus le sentiment que je ne passerai pas
au travers. |'ai remarqué cette année qu’a
chaque événement, comme mon
anniversaire ou Noél, je décrochais
soudainement de la féte pour me
demander si j’allais avoir un an de plus, si
j’allais souhaiter un Joyeux Noél I'an
prochain. Je déteste ce sentiment étrange
qui me traverse le coeur.

Je pense que ce qui me fait le plus peur,
c’est d’avoir mal et de me voir dépérir sans
pouvoir faire quelque chose. Ce sentiment
d’impuissance ne me ressemble tellement
pas. J'ai toujours voulu faire bouger les
choses pour pouvoir avancer dans la vie.
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Il parait que les événements arrivent
dans notre vie pour nous faire grandir et
que Dieu a choisi de nous les faire vivre
parce que nous sommes assez forts pour
passer a travers. Pourtant, je constate a
mon grand désespoir que Dieu ne nous
épargne pas beaucoup et que peu d’entre
nous réussissent a crier victoire.

Je suis encore trop forte pour
abandonner le combat tout de suite. Je vais
faire la guerre a la maladie jusqu’au bout.
L’image que je me fais de la fibrose
kystique est difficile a expliquer. Pour moi,
chaque fois que je suis obligée d’étre
hospitalisée a cause d’elle, c’est comme si
elle venait de gagner une bataille. Psycho-
logiquement, c’est difficile a accepter. J'ai
toujours dit que le jour ou je serai obligée
de limiter mes déplacements en fonction
de quinze pieds de tube a oxygene, je
n'appellerai pas ¢a vivre mais bien survivre.
Je demande une seule chose, c’est d’avoir

assez de courage pour accepter chaque
situation le moment venu.

Je me demande a quoi ca sert de
souffrir dans la vie. Tout au long de ma vie,
j’ai pensé plus souvent aux autres qu’a moi,
défendre la justice m’a toujours semblé
trés important. Lorsque je pense a la mort,
ce que je trouve le plus injuste, c’est de
constater combien elle fait souffrir les gens
qui aimaient une personne disparue et qui
se retrouvent seuls devant le néant. Il parait
que lorsque I'heure est venue, on est prét
et que ce genre de détail n’a plus vraiment
d’'importance, on voit sa vie défiler et on
part 'ame en paix.

Je ne sais pas si un jour, je ferai de la
peine a mes proches et si je les empécherai
de dormir a leur tour; ils me supportent
déja énormément. Alors il me reste
I’écriture dans laquelle je peux me libérer
un peu.

Le CIT est un programmie Oe e}

MAXTIMUIN).
* Comment peut-on Bénéficier o CIT?

il fa ut vous enregistrer d votve SEMO:

* Des gue vous commencez 4 travailler

SVB / Automne 1997, N° 22

* 0és que vous trouvez un nowvel emploi

Contrat d'intégration au travail

* Qu'est-ce gue le Contrat dintégration an travail (CIT)?
?ﬁce des personvies handicapées du Québec qui permet a un
salarie f—k de v1e pas perdre son salaire [ors de ses bospitaﬁsations (total avmmel: 6 semainies

Daws votre végion, il existe un Service Externe de [a Main-d'oenvre (SEMO) qui, entre
autres choses, a la vesponsabilite dadwimistrer les divers wolets du CIT. Pour vous prévaloir du CIT,

* immédiatement si vous occupez bé{jﬁf un emp[m'

* Vous ne connaissez pas [e SEMO Oe wotre Tégion ! Appe[ezmous aun 288-3157 ou an
1-800-315-3157, 51 vous n'étes pas daus [a région e Montréal.
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SANTE

LE MONDE MYSTERIEUX DES
VITAMINES!?

Denise LOPEZ, diérérisie
C.H.U.M., Pavillon Hotel-Dieu

INTRODUCTION
ne alimentation bien équilibrée est
constituée de glucides (sucres et
amidons), de protéines, de lipides
(matieres grasses), de vitamines
et de minéraux, et d’eau. Lorsqu’ils sont
métabolisés (briilés) dans I'organisme, les
aliments libérent de la chaleur et de I'énergie
pour les besoins de la croissance, de I'activité
physique et de I'entretien des fonctions de
'organisme. Cette énergie se mesure en
kilocalories ou en kilojoules. Bien
qu’essentielles a la santé, les vitamines ne
procurent pas de kilocalories mais sont
nécessaires a la conversion des aliments en
énergie.

A la suite de recherches scientifiques et
épidémiologiques, des comités d’experts en
nutrition de différents pays ont mis au point
des listes d’apports nutritionnels
recommandés (ANR) pour le maintien d’une
bonne santé, selon le sexe et les différents
groupes d’age.

Les vitamines

Passons en revue quelques notions de base
concernant les vitamines. Rappelons-nous
qu’une personne en santé dont I'alimentation
est bien équilibrée et conforme au Guide

alimentaire canadien recoit toutes les
vitamines dont son organisme a besoin; un
supplément vitaminique ne lui sera donc pas
nécessaire. Il est déconseillé a une personne
qui se plaint de fatigue ou de manque de
vitalité de recourir a des suppléments de
vitamines sans, au préalable, faire évaluer ses
habitudes alimentaires par une diététiste et
sans consulter un médecin qui pourrait
éliminer un probléme de santé sous-jacent.
Au Canada, la majorité de la population a
acces a une grande variété d’aliments sains;
donc, peu de gens présentent les symptémes
cliniques de carences nutritionnelles comme
ceux que I'on observe dans de nombreux pays
en voie de développement. Cependant,
certains groupes de personnes vivant dans des
pays industrialisés risquent de développer des

carences en vitamines a des degrés divers a

cause de divers facteurs tels que:

I. Un apport alimentaire insuffisant
(exemple: les personnes dgées vivant dans
la pauvreté, celles atteintes de maladies
chroniques, celles qui suivent des régimes
amaigrissants  trop  restrictifs  ou
végétariens mal équilibrés).

2. Des besoins accrus (exemple: fumeurs,

femmes enceintes ou qui allaitent).

Prise chronique de certains médicaments.

4. Défaut d’absorption ou d’assimilation
(exemple: personnes atteintes de fibrose
kystique; ce sujet sera développé plus en
détail dans la derniere partie de I'article).

o
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Les vitamines sont des substances néces-
saires en faible quantité a toutes les fonctions
de lorganisme. La plupart des aliments
contiennent une variété de vitamines, mais
aucun aliment ne contient a lui seul toutes les
vitamines en quantités suffisantes pour
répondre aux besoins normaux des humains.

Un scientifique polonais du nom de
Casimir Funk (1884-1967) inventa le mot
«vitamine» aprés avoir découvert que
certaines substances contenues dans les
aliments étaient essentielles a la santé.
Lorsque les vitamines furent découvertes, leur
composition chimique n’était pas connue. A
mesure qu’elles furent isolées en laboratoire,
on leur attribua une lettre de I'alphabet. C’est
seulement lorsque leur composition fut
déterminée qu'on put les identifier par leur
nom chimique.

On a identifié treize vitamines mais on ne
connait les exigences quotidiennes de
seulement dix d’entre elles. Les vitamines
sont généralement classées en deux groupes,
selon leur solubilité.
|) Les hydrosolubles: la vitamine C et celles

du groupe B, l'acide pantothénique et la

biotine, qui ne sont pas emmagasinés en
quantités appréciables dans 'organisme;
2) Les liposolubles: Les vitamines A, D, E, K
qui sont absorbées avec les graisses
alimentaires et qui sont toxiques a trés
hautes doses. Chacune de ces vitamines
joue plusieurs réles dans 'organisme et ses
sources alimentaires sont bien connues.

Le tableau | résume briévement les
fonctions principales de quelques vitamines et
les sources alimentaires générales. Selon
I'intérét des lecteurs et lectrices, nous
pourrions aborder dans une chronique
ultérieure les fonctions plus spécifiques, ainsi
que la teneur en vitamines des aliments
individuels.
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Pourquoi la personne atteinte de fibrose
kystique a-t-elle des besoins accrus en
vitamines?

Les études des habitudes alimentaires
effectuées chez les personnes fibro-kystiques
ont en effet démontré qu'a cause de
nombreux facteurs, plusieurs de ces
personnes ont une alimentation insuffisante en
vitamines et minéraux; I'apport énergétique
(calories) est déficient, ce qui se traduit par
une perte de poids, ou du moins par le
maintien d’un poids inférieur au poids santé.
De plus, les périodes de surinfection
pulmonaire sont accompagnées d’'une chute
de I'appétit et d’'une augmentation des besoins
en énergie.

Puisque la fibrose kystique est caractérisée
par une obstruction pulmonaire chronique et
une modification du fonctionnement du
pancréas (insuffisance pancréatique), il y a
atteinte a la production des enzymes
nécessaires a I'absorption des graisses. En
plus de la prise de comprimés d’enzymes, il
devient nécessaire de prendre des vitamines
liposolubles, surtout les vitamines A et E,
puisqu’elles sont transportées par les graisses.

Les multivitamines prescrites par votre
médecin apporteront des quantités suffisantes
de vitamines hydrosolubles et de vitamines A
et D pour répondre aux besoins des
personnes atteintes de fibrose kystique. Elles
s’ajoutent aux vitamines déja présentes dans
I'alimentation.

La teneur en vitamine E de l'alimentation
normale, aussi équilibrée soit-elle, est
insuffisante et le contenu en vitamine E d’une
multivitamine est plutét modeste. Un
supplément de vitamine E (400 Ul) est donc
prescrit.

Par ailleurs, des réglements trés stricts
régissent la fabrication et la mise en marché
des suppléments vitaminiques au Canada.

1%
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Tableau | Comme les vitamines sont sensibles a la Tablai 2
g 7 s g ; " P b Y o A A 1) i L4
Principaux éléments nutritifs fournis par les groupes d'aliments lumiére, a l'air, a la chaleur et a 'humidité, . ;
- = — o . : Composition de la Fortamine 10
- 5 elles doivent étre entreposées dans un endroit
Eléments nutritifs Fonctions principales £ ks £ o g sec et frais. Ne les mettez pas au (Décavitamine U.S.P.)
= L L wnc e I 4 ’
<] = i = et
g X3 ] 938 | €, réfrigérateur, parce qu’elles y absorberont de Niaiitie & 4000 UL,
e b k] T o [ ] y b Pat. s
T2 | © % 539 | 25 I’humidité. Gardez-les hors de la portée des
=2 | g E= <32 52 I . o ot
&% | = i akal Mk enfants. Le flacon de vitamines devrait porter Vitamine B, (thiamine) 2 mg
E 5 b . une date limite d’utilisation. el ) ; )
Glucides Source d'énergie Les vitami . ot détud Vitamine B, (riboflavine) 2 mg
Auxiliaire dans T'utiisation des graisses ® ® ® es vitamines constituent un sujet d’études
Action d'épargne sur les proténes passionnant pour plusieurs équipes de Vitamine B, (niacine) 2 mg
Lipides (graisses) Source d'énergie 1 chercheurs a travers le monde. Nombre Vi B e )
ﬁg;ggﬁfb’}é; NG ® ® . d’études épidémiologiques sont publiées itamine By (pyridoxine) mg
annuellement sur les réles possibles des Vitamine B, 5 meg
Frojeines ﬁg%ﬂjﬂ;’;:t reparation des tissus de différentes vitamines dans la prévention des
lf??“af.ion d’anticorps pour lutter contre - " " maladies dégénératives telles le cancer et les Vitamine C (acide ascorbique) 70 mg
Infection ) :
affections cardiaques. Vitamine D 400 U
Vitamine A ggﬁ sau développement normal des os et des Le tableau |l donne la composition de la =
Permet une benne vision dans 'obscurité () ) [ ] Fortamine (multivitamine). Vitamine E 15 L1
Aide a conserver la peau et les mugueuses en
bon état Vitamine K2
|. Source : Hoffmann-La Roche Itée itamine o
Vitamines du complexe B Aide a libérer I'énergie des glucides 2. Reproduit avec la permission de Rougier inc., ; .
Thiamine (B,) Favorise une creissance et Un appetit normaux ® ® ® Montraal, Biidbes. Acide folique 100 mcg
Lonibye g fonctiog nffment nglrg]al dL-jf 3. La viéamine K peut entraver |'action de certains
systéme nerveux et de 'appareil digesti . ; ’
médicaments d’ordonnance: la loi canadienne ne permet Pantothénate de calcium 10 mg
Riboflavine (B;) Aide a conserver la peau et les yeux en bon donc pas son addition aux suppléments vitaminiques.
etat
Contribue au fonctionnement normal du
systéme nerveux i i ®
Aide a libérer I'énergie au cours du
métabolisme
Niacine (B,) Favorise une croissance et un développement
normax : PY ®
Contribue au fonctionnement normal du
systéme nerveux et de I'appareil digestif
Acide folique Aide & la formation des globules rouges, P ® . :
participe a la division cellulaire gméy”gtﬁ!gngggz?:ﬂ%ws
Vitamine C Aide & conserver les dents et les gencives
saines . . ®
Garde les parois des vaisseaux sanguins en
bonne conditicn
Vitamine D Stimule |'utilisation du calcium et du phosphore
pour la formation et 'entretien des os et des ®
dents
Aide a prévenir I'cstéoporose
Vitamine E K‘?télge les membranes cellulaires
ide le systéme immunitaire
R(‘)Ie‘anti}foxydant s . s . e
Facilite I'utilisation de fa vitamine A
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LA RECHERCHE CLINIQUE ET LA RECHERCHE FONDAMENTALE :
AVONS-NOUS REELLEMENT BESOIN DE CES DEUX TYPES DE
RECHERCHE?

Yves BERTHIAUME, M.D., M.Sc., F.R.P.C.
Chercheur agrége de U'Université de Montréal
Pnevmologue, C.H.U.M., Pav. Horel-Dieu

epuis plusieurs années, on

entend parler de I'effort colossal

des bénévoles qui travaillent a la
Fondation canadienne de fibrose kystique,
ainsi qu'a I'Association québécoise de fibrose
kystique, afin d’amasser des sommes
d’argent qui sont dirigées vers la recherche
sur la fibrose kystique. On entend parler
aussi, de fagon reguliere, des progres
substantiels qui ont été faits dans la
compréhension que nous avons des
problemes cellulaires et physiologiques
associés a la fibrose kystique. Tous ces
efforts peuvent sembler, a ['occasion,
inefficaces ou mal orientés, puisque la survie
des patients atteints de la maladie plafonne
actuellement. Pour certains, ce constat
pourrait mener a la suggestion que
possiblement, nous encourageons trop la
recherche fondamentale au détriment de la
recherche clinique; c’est-a-dire que nous
supportons trop la recherche faite en
laboratoire et pas assez la recherche faite
afin d’améliorer la condition clinique des

patients atteints de fibrose kystique. Par
contre, avant d’en arriver a cette conclusion,
nous devons soumettre cette observation a
une analyse un peu plus critique. Dans les
quelques paragraphes qui suivent, je vais
essayer de répondre a différentes questions
qui nous permettront de mieux analyser
cette situation.

En fait, 'une des premiéres questions que
nous devons évaluer en est une de
sémantique. Quelle est la différence entre la
recherche fondamentale et la recherche
clinique? Il s’agit ici d’'une question débattue
depuis des dizaines d’années. Comment
peut-on qualifier certains types de recherche
de fondamentales et d’autres de cliniques?
Une facon simpliste de séparer ces types de
recherche serait de dire que toute recherche
faite en laboratoire sans la participation de
sujets humains devrait étre considérée
comme de la recherche fondamentale, alors
que toute recherche faite chez des sujets
humains devrait étre considérée comme de
la recherche clinique. Cette vision en est une
tres restrictive de la recherche clinique. En
fait, la recherche clinique devrait étre vue
plutét comme tout type de recherche visant
a mieux comprendre les mécanismes de
base d'une pathologie. Par exemple, les
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études faites sur le fonctionnement du CFTR
(Cystic Fibrosis Transmembrane Regulator),
la protéine anormale dans la fibrose kystique,
peuvent étre considérées comme de la
recherche clinique en autant que ces études
nous permettent de mieux comprendre les
mécanismes de base de la maladie fibro-
kystique. D’autres exemples de recherches
de laboratoire qui devraient étre considérés
comme de la recherche clinique sont les
études récentes qui tentent d’expliquer le
lien entre le défaut génétique de base et les
infections chroniques présentes dans la
maladie. Ces études faites sur des cellules
mises en culture en laboratoire ont permis
de développer de nouvelles hypothéses qui
tentent d’expliquer pourquoi les patients
atteints de fibrose kystique seraient colonisés
par la bactérie Pseudomonas aeruginosa.
Méme si ces études ne sont pas faites chez
des humains, elles ont clairement permis de
formuler de nouvelles hypothéses pour
expliquer le développement d’infections a
répétition chez les patients. Donc, il est clair
que ces études pourraient avoir une
répercussion phénoménale sur le traitement
futur de la fibrose kystique. Ces études
doivent donc étre vues comme faisant partie
de la recherche clinique, puisqu’elles nous
aident a mieux comprendre et possiblement
a traiter la maladie. La recherche clinique
regroupe un vaste champ de recherches qui,
a leur tour, peuvent regrouper aussi bien de
la recherche en laboratoire que celle faite
chez des sujets humains.

Mais alors, qu’est-ce que la recherche
fondamentale? La recherche fondamentale
devrait plutét étre vue comme de la
recherche qui tente d'expliquer des
phénomeénes biologiques de base qui ne sont
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pas nécessairement directement reliés a la
fibrose kystique. L’étude des mécanismes de
réplication des bactéries pourrait étre
considérée comme de la recherche
fondamentale. Par contre, il est important de
se rappeler que I'information recueillie en
recherche fondamentale pourrait un jour
étre treés importante, puisqu’elle pourrait
aider a développer de nouveaux traitements
tels que la découverte d'un nouvel
antibiotique qui serait non seulement utile en
fibrose kystique, mais aussi dans d’autres
types de maladies.

Si lon accepte ces définitions de
recherche fondamentale et recherche
clinique, on pourrait se demander si on ne
serait pas mieux d'utiliser 'argent obtenu
pour la recherche sur la fibrose kystique
pour favoriser la recherche clinique et plus
précisément la recherche clinique appliquée
visant a améliorer immédiatement Ila
condition de vie des patients atteints de
fibrose kystique. En fait, devrions-nous
supporter de facon moins importante la
recherche fondamentale qui n’aurait pas
d’impact direct sur le traitement de la
maladie? Il s’agit d’une grande question qui
fut soulevée a maintes reprises non
seulement dans le domaine de la fibrose
kystique mais aussi dans le domaine du
cancer et des maladies cardiovasculaires
(hypertension, infarctus). Méme si nous
possédons peu d’information a ce sujet dans
le domaine de la fibrose kystique, le D" Julius
H. Conroe, un imminent physiologiste
respiratoire, a évalué cette question dans les
maladies cardiovasculaires. Il analysa le type
de recherche nécessaire pour en arriver a un
traitement bien connu des maladies
cardiovasculaires, le pontage aorto-
coronarien (chirurgie du coeur pour les gens
qui ont les artéres bouchées). Il publia ses
observations dans un livre intitulé: Exploring
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the Heart - Discoveries in Heart Diseases and
High Blood Pressure. |l a essayé de
déterminer quel type de recherche avait
rendu ce genre de chirurgie possible. Ce qui
était flagrant dans cette étude, C’est que
62% des expériences-clés ayant permis le
développement de la chirurgie cardiaque
étaient des expériences de recherche qui, 2
I'origine, étaient faites sans savoir que
l'information recueillie dans ces expériences
menerait au développement de la chirurgie
cardiaque. Seulement 38% des expériences
importantes avaient pour but initial de mieux
comprendre ou d’améliorer ce type de
chirurgie. Ceci veut dire qu'’il est toujours
difficile de prédire quelles répercussions un
type de recherche peut avoir a long terme.
Devant cette observation, nous devons
conclure que nous pourrions commettre une
erreur monumentale si nous décidions de ne
pas supporter la recherche fondamentale et
de mettre I'emphase sur la recherche
clinique appliquée. En suivant cette route,
nous risquerions d’avoir des gains a court
terme dans les traitements, mais nous
pourrions par contre perdre la chance de
mieux comprendre le mécanisme de base de
la maladie, qui pourrait un jour nous mener
vers une guérison de la maladie. Nous
devrons donc supporter tous les types de
recherche, qu'ils soient d’ordre clinique ou
fondamental. Mais alors, comment peut-on
décider quels projets de recherches
devraient recevoir un appui financier? Le seul
critere qui devrait étre considéré est la
qualité scientifique du projet. C'est dans
cette optique que les projets de recherche
sont revus par le comite d’experts qui
analyse chaque projet; ceux qui sont jugés les
meilleurs du point de vue scientifique
recoivent un appui financier.

Mais si nous devons supporter tous les
types de recherche, ne risquons-nous pas de

retarder le développement de nouveaux
traitements, puisque nous n'avons pas les
ressources monétaires suffisantes pour
accélérer le développement de nouveaux
traitements? Méme s’il s'agit ici d'un
probleme réellement important, nous ne
devons pas éliminer notre support a la
recherche fondamentale, mais plutot
accélérer la transition entre une observation
faite en laboratoire et I'étude du réle de
cette nouvelle observation dans le traitement
de la maladie. C'est pour cette raison que
récemment, la Fondation canadienne de
fibrose kystique a développé un nouveau
programme, le SPARX (Special Program in
Applied Research and Therapy), visant a
accélérer la transition entre la recherche faite
en laboratoire et la recherche faite chez les
patients atteints de fibrose kystique. Ce
programme permettra d’évaluer le plus
rapidement possible de  nouveaux
traitements pour la fibrose kystique. Les
programmes SPARX sont orientés soit vers
la thérapie génique (programme dirigé par le
D" O'Brodovich a Toronto) ou vers le
traitement de l'inflammation et de I'infection
(programme dirigé par le D" André Cantin a
I'Université de Sherbrooke). Ces deux
programmes devraient nous aider a
accélérer le processus d’évaluation de
nouveaux traitements dans la maladie fibro-
kystique.

La derniére question qui mérite d’étre
soulevée est la suivante : “Est-ce que l'on
devrait s'imposer des limites de temps, afin
d’en arriver a un traitement a long terme de
la maladie fibro-kystique et possiblement a
une guérison?” Méme si tous les chercheurs
espérent développer rapidement un
traitement efficace qui, éventuellement,
menera a une guérison de la fibrose kystique,
nous ne devons pas briler les étapes. Il est
clair que méme avec de la bonne volonté et
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les efforts de tous, personne ne peut garantir
le succes a courte échéance. Par exemple, le
congres américain avait décidé au début des
années 1970 de se fixer comme objectif d’en
arriver a une guérison du cancer pour
Pannée 1976. lls ont donc accéléré la
recherche sur le cancer et investi des
sommes substantielles dans une recherche
dirigée et orientée . Pourtant, aujourd’hui en
1997, nous sommes encore loin d'un
traitement efficace pour tous les types de
cancer. Ceci vient du fait que nous ne
comprenons pas parfaitement ce qu’est fe
cancer, pas plus que nous ne comprenons
précisément ce qu'est la fibrose kystique.
Nous avons des hypotheses de plus en plus
précises qui nous permettent de nous
rapprocher du but, mais a 'occasion, le
développement et la vérification de certaines
hypotheses se butent a des obstacles
technologiques ou méme intellectuels. En
fait, nous ne semblons pas encore maitriser
totalement toutes les connaissances
nécessaires pour comprendre la maladie.
Donc, le mieux que nous puissions faire est
de concentrer nos efforts et de supporter
une recherche de qualité, qu’elle soit de type
fondamental ou clinique, afin de franchir les
étapes une par une pour en arriver a une
compréhension de la maladie et au
développement de nouveaux traitements.
On peut méme se demander si, a I'occasion,
lorsque 'on essaie de briler les étapes, I'on
ne nuit pas au développement de certains
traitements. Prenons I'exemple de Ila
thérapie génique en fibrose kystique.
Lorsque le géne responsable de la fibrose
kystique fut identifié, plusieurs personnes se
sont affairées a essayer de transférer un gene
normal chez les patients atteints de fibrose
kystique en appliquant ce que I'on appelle |a
thérapie génique. On avait prédit une
guérison de la maladie a court terme. On a
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créé un énorme enthousiasme envers cette
thérapie pour se rendre compte assez
rapidement qu'il y avait plusieurs obstacles
sur notre chemin avant que cette thérapie ne
devienne efficace. Plusieurs personnes ont
donc perdu confiance en ce type de
traitement alors qu’en fait, c'est un
traitement tout a fait prometteur, mais dont
le développement a été un peu précipité et
pour lequel les chercheurs doivent retourner
au laboratoire afin d’améliorer les outils
nécessaires pour le rendre efficace. En
essayant de briler les étapes, on a plutét
créé de 'ombrage sur ce type de thérapie,
alors qu’en fait, elle demeure une thérapie
qui a un potentiel substantiel pour le futur.
La recherche en thérapie génique doit suivre
son cours et tous les espoirs demeurent
permis pour qu’un jour, elle devienne un
traitement efficace de la maladie. Par contre,
nous devons aussi considérer les autres types
de recherche qui peuvent mener vers une
meilleure compréhension de la fibrose
kystique et qui pourraient un jour mener a
d’autres types de traitements de la maladie.

J'espére que ces quelques pistes de
réflexion vous permettront de mieux
comprendre limportance des différents
types de recherche en fibrose kystique. Vous
pouvez étre assurés que l'ensemble des
chercheurs qui travaillent dans le domaine de
la fibrose kystique sont bien conscients du
désarroi auquel vous faites face. Nous ne
pouvons qu’espérer qu’au cours des années,
ils seront en mesure de faire de nouvelles
observations qui nous permettront de mieux
comprendre ce qu’est la fibrose kystique.
Ce n’est probablement qu’a ce moment que
nous pourrons étre assurés que de nouveaux
traitements efficaces verront le jour
rapidement.
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L'’ADOPTION

Isabelle ST-GEORGES

ous €tes-vous interrogé sur le

futur? En particulier sur le fait

d’avoir ou non des enfants?
Pourrai-je avoir des enfants? Que va-t-il
m’arriver? Devrai-je orienter mon choix vers
I'adoption? Je me suis posé la question
souvent, bien souvent, et j'aimerais vous faire
part de ma petite expérience, dans les
grandes lignes naturellement, car il y aurait
tellement a dire.

Ayant appris dés ma tendre enfance que
j'avais la fibrose kystique, il m’a toujours
semblé clair, ou presque, que je ne pourrais
avoir d'enfants. Je me disais que jen
adopterais ou que jaurais des chiens...
(N'allez pas comparer!). Encore fallait-il
trouver un homme prét a suivre cette voie et
qui nous acccepterait, ma fibrose et moi.

Le jour ol j’ai eu la certitude que 'homme
que j'aimais était bien 'lhomme de ma vie, je
lui ai confié mon secret. Pour étre stre de ne
rien oublier, je lui ai montré des dépliants
d’information. Il a tout accepté.

Aprés trois ans de fréquentation, nous
avons uni nos vies, et ce, pour le meilleur et
pour le pire! Ensuite, nous nous sommes
inscrits pour 'adoption, sans méme savoir si
j'étais fertile ou non. On nous a informés qu'il
y avait huit ans d’attente.

Pour vous situer dans le temps, nous
sommes en ao(t 1990. Nous sommes

convoqués a la soirée d'information ou l'on
nous donne les grandes lignes concernant
I'adoption québécoise (nous n’avions pas du
tout largent nécessaire pour [|'adoption
internationale). On nous dit aussi que I'attente
va jusqu’a dix ans et qu'il ne s'agit 1a que de
I'analyse du dossier. Entre temps, s'il y avait
naissance d’un enfant, la date d’inscription s'en
verrait modifiée. Il y aura une analyse
«psychosociale» pour savoir si nous sommes
aptes a prendre soin des enfants, si notre
couple est solide, quel passé nous avons, et
j’en passe. On nous parle des enfants que I'on
retrouve dans le programme. Nous
retournons a la maison non pas découragés,
mais pas encouragés. |l y a tellement de
questions personnelles qu’'un couple dit
«normal» ne se pose méme pas avant d’avoir
un enfant! Le temps d’attente est long, la
santé n’est pas garantie dans huit ans, et la
patience... Je dois vous dire que j'ai vingt-sept
ans au moment de linscription. Si a cela
j'ajoute huit, cela donnerait trente-cing ans a
l'ouverture de notre dossier; I'enfant n’attend
pas a la porte!

Apres consultation auprés de mon
médecin traitant, le D" Jeanneret, auprés d’un
ancien traitant de 'Hopital Ste-Justine, le D"
Guy Lapierre, et aupres de personnes fibro-
kystiques ayant des enfants, et aprés avoir
discuté longuement avec mon mari du pour et
du contre, je cesse de prendre la pilule. Je me
trouve enceinte en février 1993, soit trois ans
apres notre décision. Il est plus que temps!
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Nous pleurons de joie en nous croisant les
doigts pour que tout aille bien.
Malheureusement, dix semaines plus tard, je
subis un curetage a Ste-Justine. Le bébé est
mort a six semaines. On nous explique qu'il
peut y avoir plusieurs causes, dont un simple
caprice de la nature. La pente est dure a
remonter, mais avec le soutien de mon
conjoint, des membres de ma famille et de ma
belle- famille, la vie continue. On remet tout
de méme notre cheminement en question.
A part les mises 2 jour annuelles de notre
situation familiale, nous ne recevons rien du
service d'adoption jusqu'au jour ou un
dépliant nous informe d'un nouveau
programme mis sur pied depuis peu : la
«banque mixte». Mon conjoint et moi en
prenons connaissance et nous rendons a une
soirée d’information. Nous sommes toujours
au printemps 1993. Cette soirée nous met
sur nos gardes. Le but de ce programme est
de placer des enfants (québécois en majorité)
abandonnés, maltraités, abusés ou malades,
dans un foyer d’accueil jusqu'a ce que les
parents biologiques se prennent en main et
puissent reprendre la charge de leurs enfants.
Le pourcentage d’enfants placés dans un foyer
d’accueil «<banque mixte» et dont I'enfant a pu
&tre adopté par celui-ci est assez €élevé. |l faut
tout de méme dire que les travailleurs sociaux
ont étudié, au préalable, |le cas de chacun des
enfants. Si I'on estime qu’un enfant aura de
fortes chances de pouvoir réintégrer son
foyer familial, il ne sera pas place dans un
foyer «banque mixte». Durant la soirée, on
nous présente des témoignages de personnes
ayant vécu des situations difficiles, dont un
couple qui a eu la garde de jumelles agées
d'un mois. A I'occasion, les parents sont venus
les visiter, et a trois mois, ils en reprenaient la
responsabilité. Ce couple a vécu de durs

moments. Un an s’est écoulé depuis et la
douleur est toujours présente. D’autres
parents  témoignent  des  difficultés
rencontrées avec les enfants. Comme notre
désir d’avoir des enfants est de plus en plus
fort, nous décidons de jouer le tout pour le
tout, malgré les conséquences possibles,
comme celle de voir l'enfant partir.

En avril 1993, nous recevons la visite d'un
intervenant (travailleur social) qui nous parle
de notre projet d’avenir et du deuil de notre
premier enfant. C'est le début de la bataille!

Aolit 1993: merveilleuse nouvelle! Je suis
a nouveau enceinte. Je ne me sens pas
comme la premiére fois, donc je me dis que
j'ai peut-étre de meilleures chances. Je me
repose davantage et je fais attention de ne pas
trop me stresser au travail. Sixitme semaine
de grossesse : malheur, j’ai des pertes. On se
retrouve a Ste-Justine, je passe une
échographie et tout est normal. Le coeur bat.
On me propose une semaine de repos, car
mon travail est exigeant. Nous pleurons de
joie une fois de plus. Septembre 1993: onze
semaines de grossesse, encore des pertes,
mais cette fois-ci, c’est la déception. Le bébé
est mort depuis au moins la septieme
semaine; on doit faire un curetage. La pilule
est dure 3 avaler. Tout comme mon mari, j'ai
le coeur a I'envers et je trouve la vie vraiment
injuste, trop injuste. On nous dit qu'on peut
difficilement savoir si le fait que je souffre de
fibrose kystique soit la cause de mes fausses
couches. Je fais partie des «jeunes adultes»;
nous sommes donc, permettez-moi
I'expression, comme des cobayes. Tres peu
de femmes fibro-kystiques ont eu des enfants.
Il N’y a pas de statistiques. On nous conseille
d’aller en clinique de fertilité.

Aprés mire réflexion, on décide d’aller
voir. Pourquoi pas! On risquerait de s’en
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vouloir par la suite, si on ne jouait pas toutes
les cartes. En clinique de fertilité, on passe
différents examens: cultures diverses,
spermogramme et autres. Pas toujours
intéressant, je vous jure! Sans oublier la
génétique, évidlemment. Tous les tests passés
jusqu’'a présent se révélent négatifs. Comme
le travailleur social recommunique avec nous,
on décide de mettre de c6té l'idée de la
clinique de fertilité pour I'instant.

Novembre 1993 : I'analyse psychosociale
n’est pas évidente. On remet encore une fois
en question, toi, ton couple, le deuil de ton
enfant (nous n’avons pas parlé de la seconde
fausse couche), ton avenir, tes projets, tes
amis(es), etc. On vérifie les dimensions de ta
maison, tes assurances, tes disponibilités pour
I’accueil d’'un nouvel enfant, on fait des mises
en situation, par exemple si I'enfant doit
repartir, si les parents biologiques ou la famille
proche visitent I'enfant. Et il ne faut pas
oublier un gros morceau, c'est-a-dire la
maladie et moi. Comme je suis la premiére a
passer par I3, je dois me battre, argumenter,
justifier que je suis aussi capable, sinon plus,
gu’une autre personne de prendre soin d’'un
enfant, que je ne me couche pas dans un
cercueil le soir et que je ne l'ai pas encore
commandé!

Une fois I'analyse psychosociale terminée
(quatre rencontres au total) et le rapport
médical complété par mon médecin traitant,
le travailleur social doit finaliser son rapport
pour ensuite le présenter a un comité qui, a
son tour, devra nous évaluer et rendre son
verdict. On passe ou ca casse! Nous sommes
anxieux, on essaie de ne pas trop y penser. Je
dois mentionner ici que toutes ces
rencontres et tous ces rapports servent
heureusement a constituer le dossier
d’adoption.
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Décembre 1993 : le travailleur social nous
infforme que nous sommes acceptés, qu'il
s'agit maintenant d’attendre qu’'un poupon
demande notre aide. Nous avons choisi la
catégorie d’age 0 a 2 ans, le sexe n'a pas
d’importance. Durant la semaine du 17 janvier
1994, le travailleur social vérifie nos
disponibilités de vacances. Nous devons
passer un mois a la maison pour accueillir le
nouvel enfant. Le jeudi 20 janvier a 16 h, mon
mari me rejoint au bureau. Le travailleur
social vient de communiquer avec lui pour
I'informer qu'il y a a I'hépital un petit bébé en
santé de cing jours, né dune meére
toxicomane. On a trouvé des traces de
cocaine dans I'urine de I'enfant et un test
passé sur le cordon ombilical révele un VIH
sensiblement négatif. Nous pouvons aller le
chercher le lendemain. Imaginez un peu le
trémolo dans ma gorge. Je dis «oui» et a
I6h15, tout est confirmé. Nul besoin de vous
dire que le reste de la soirée est tres
mouvementé. Nous n'avons absolument rien,
car il était impossible de prévoir I'age
qu’aurait I'enfant. Nous n’avions pas d’autre
choix que de tout acheter a la derniere
minute: lit, pyjamas, couches, biberons, siege
d’auto. La chance est de notre cété : nous
allons voir une collégue de travail de mon
conjoint et nous achetons tout ce qu'elle
désire vendre. C'est usagé, défraichi, mais
I'important n'est pas d’avoir de belles choses,
mais d’avoir notre petit bébé tant attendu.

Vendredi 15h : nous attendons le
travailleur social. A 19h30, nous sortons avec
le poupon, tellement heureux. Quelle surprise
pour nos familles : personne n’est au courant
de l'arrivée d’un petit garcon. Nous sommes
tellement émerveillés, mon mari et moi, que
nous nous levons tous les deux la nuit pour le
biberon.
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Iy a une période de sevrage d'environ un
mois, période pendant laquelle notre petit
homme se tord de douleur et se crispe, mais
avec du temps et de 'amour, nous nous en
sortons. Pour le reste, tout va bien. Ce n'est
pas toujours simple, car nous devons nous
référer aux travailleurs sociaux. N'étant pas
les parents biologiques, nous ne pouvons
prendre aucune décision. Nous devons nous
tourner vers les services sociaux pour avoir,
par exemple, la carte d’assurance maladie ou
la vaccination courante; pas question de
décider en cas d'opération, gu'elle soit
mineure ou pas. Le travailleur social doit
tenter le tout pour le tout pour rejoindre les
parents biologiques et obtenir leur
consentement. Impossible de sortir du pays
sans autorisation, car I'enfant n’est pas encore
adopté.

Nous avons finalement adopté légalement
notre enfant a 27 mois. Ce fut une longue
grossesse, n'est-ce pas? Je ne peux toutefois
pas reparler de toutes les étapes que nous
avons di franchir, car chaque cas est
différent. Le n6tre fut un abandon de la mere
et un pére inconnu. Tout ce que je peux dire,
c’est que malgré qu'on ait I'enfant avec nous,
il y a des moments de frustration par rapport
au «systéme» et toujours une petite peur de
voir l'enfant partir. Plus tard surviendront
d'autres types de problemes, comme de lui
expliquer que nous ne sommes pas ses
parents biologiques et que sa mere ne pouvait
pas s'occuper de lui. Le fait que la mere
consommait de la drogue durant la grossesse
peut entrainer des problémes de
concentration a I'école. Malgré cela, nous
avons maintenant un deuxieme petit garcon,
également par I'entremise de la «banque

mixte». Nous devions I'avoir a cinq jours,
mais le «systéme» a fait en sorte que nous ne
I'avons eu qu'a un mois et demi. Il a été placé
dans une famille en attente. Ce petit homme
ne réagissait pas du tout au son et il pesait
peu. Malgré le fait qu’il soit beaucoup plus
marqué par la vie que notre premier enfant,
il est plein de vie et est une source d’énergie.
Quand sera-t-il a nous? L’avenir nous le dira.

Comment on s’en sort, nous, fibro-
kystiques, dans tout cela? Je ne peux le
cacher, il y a des jours ol je suis épuisée. Mais
une personne en santé pourrait dire la méme
chose. Je trouve les nuits particulierement
difficiles. Il est vrai que mon conjoint n'est pas
toujours a la maison. Le dernier bébé n’a fait
ses nuits qu'a huit mois. Cela a été dur. Le
jour, ils ne dorment malheureusement pas en
méme temps, je ne peux donc pas aller
chercher le sommeil dont jai tant besoin.
Comme je suis plus fatiguée, les grippes sont
de plus en plus nombreuses et difficiles a
combattre.

Le soutien du conjoint est essentiel. Avant
méme d’embarquer dans le bateau, il doit
étre prét a relever ses manches et a se
mouiller. Heureusement, j'ai un mari qui n'a
pas peur de I'eau et qui plonge sans aucune
crainte. De plus, il ne demande rien en retour.
Il est un merveilleux papa et un mari
compréhensif.

Alors, quel que soit votre cheminement, il
y aura toujours des difficultés, mais lorsque
votre petit homme vous prend par le cou
comme ¢a, sans raison, au courant de la
journée, qu'’il vous serre tres fort et vous dit:
«Je t'aime maman», ca fait oublier les petits
soucis. lls ne demandent qu’a étre aimés, ces
enfants, et ca, on peut le faire.
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FOI ET FAMILLE

Ginerre LAMARCHE

e sais, lorsque jécoute de la

<< musique, que je regarde un beau

paysage, je sais qu’on est fait pour

plus grand. Que j'ai une dme en

dedans. Devant la beauté, je prends

conscience de cette ame. Un jour, je vais me

baigner la-dedans (Claire Lamarche, La
Presse, || mars 1996, p. A6)».

Cette conscience du plus grand que soi,
du tout Autre, de I'Infini, chacun de nous I'a
un jour effleurée. Ces bouffées de chaleur
spirituelle viennent soutenir et nourrir nos
cheminements de foi. Ce «plus grand», nous
lui donnons un nom selon notre croyance
(ou selon notre non-appartenance)
religieuse. Ainsi, certains I'appellent Dieu,
d’autres, Yahvé ou Bouddha. C’est un choix
d’y voir l'infini ou le néant, comme c’est un
choix de voir un verre a moitié plein ou a
moitié vide. |l y a, semble-t-il, autant de
raisons de croire qu’il y en a de ne pas
croire. La foi est un pari, un choix personnel.
Les croyants diront que la foi est un don, une
grace.

Mais comment choisit-on de croire ou de
ne pas croire? Y a-t-il une autre explication
possible que le don ou la grace? D’ou vient le
fait que certaines personnes soient croyantes
et d’autres, non? Est-ce a cause de I'école,
de I'éducation familiale, de la culture? Des
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recherches récentes nous conduisent a une
piste intéressante (cf. Sous la direction de
Jacques Grand’'Maison, Le drame spirituel des
adolescents, Fides, 1995). Il y aurait en effet
un lien étroit entre le type de foi des
croyants et la qualité des relations familiales
vécues.

Prenons d’abord la relation avec le pére.
Les personnes qui ont une relation
importante avec leur pére (ou un substitut)
sont davantage capables de croire en un
Dieu-Pere que les personnes pour qui
I'image paternelle est négative. Par exemple,
les gens qui voient leur pére comme un
pourvoyeur fidele, comme celui qui a nourri
les siens et a toujours vu a ce qu'ils ne
manquent de rien, ces gens-la croiront

facilement en un Dieu-Providence en qui ils

pourront avoir pleinement confiance.
D’autres, par contre, qui ont le souvenir d’un
pere qui distribuait les punitions au retour a
la maison, verront peut-étre Dieu comme un
justicier vengeur et punitif. D’autres ayant eu
un pere absent ou disparu, s'il n’a pas été
remplacé ou complété par un substitut
(beau-pére, professeur, entraineur, oncle,
grand-pere), choisiront ['athéisme ou
I'incroyance. A l'inverse, ceux et celles qui
ont eu un pere aimant tres présent et
attentionné  développeront une foi
inébranlable en un Dieu-Amour omniprésent
et fidéle.
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Ainsi, la qualité de la relation avec notre
pére ou un substitut nous amene a créer en
nous une image paternelle. Cette image,
enrichie par la culture sociale environnante
et par nos généalogies personnelles d’oncles
ou de grand-péres, forme en nous un
archétype, une espece d’'image-définition qui
permettra a chacun de nous de s'ouvrir ou
non a la foi en Dieu et qui en teintera la
teneur. Cela se vérifie dans les vies des
saints et des saintes et dans la foi de Jésus lui-
méme. Son pére adoptif, Joseph, semble
avoir été trés aimant et attentif, nous dit la
tradition chrétienne, et le Dieu auquel Jésus
croit et qu'il révele est un Dieu-Amour,
Pére, qui ne I'abandonne jamais.

Est-ce que cela se vérifie chez vous?
Quelle(s) image(s) avez-vous de votre pere
ou de quelqu'un que vous considérez
comme tel? Quelle conception avez-vous de
Dieu? Y a-t-il des points de concordance? |l
semble que cela se vérifie chez plus de 80%
des gens.

Mais que dire des relations avec les
autres membres de la famille? Y a-t-il un
rapport entre elles et la foi? Et I'image de soi,
elle, a-t-elle un réle a jouer? Oui. Notre
relation avec nous-méme, avec notre mere,
nos fréres et soeurs et nos amis s’avere
aussi une clé d’acces a certains types de foi.

Dans la foi catholique, ou se situent les
recherches auxquelles je fais allusion (ce
serait intéressant de vérifier dans d’autres
religions), la qualité de la relation avec la
mére (ou un substitut important: tante,
grand-mere, enseignante, gardienne) colore
I'opinion que les gens se font de leur Eglise,
de méme que leur maniere de vivre selon
I'Esprit-Saint.

Par exemple, un jeune que sa mere a

emmené avec elle au moment d’une crise
familiale dira que I'Eglise n’abandonne jamais
un de ses fils. D’autres qui trouvent leur
mere trop controlante et exigeante verront
'Eglise comme trop dominatrice et brimant
la liberté individuelle. C'est le méme registre.
D’autres qui ont une admiration sans bornes
et un respect sans mesure pour leur meére
apporteront a leur Eglise un soutien
indéfectible et fidéle. D'autres qui voient leur
mere comme une personne bien ayant ses
défauts et ses qualités comme tout le monde
percevront possiblement I’Eglise comme une
institution qui a ses bons et ses mauvais
cotés. Une relation saine avec sa mere méne
aussi a une vie selon I'Esprit, c'est-a-dire
selon les valeurs évangéliques de justice, de
partage et de réconciliation. Ceux et celles
qui jouissent d'un archétype maternel
mettent en oeuvre des valeurs hautement
morales et ce, d'une maniere intégrée et
naturelle.

Vous pouvez tester votre archétype
maternel et votre rapport avec I'Eglise ou
I'Esprit-Saint. Y a-t-il des liens a faire pour
vous?

On peut établir des corrélations
semblables en comparant le registre des
relations avec les fréres et soeurs ou les amis
(substituts), I'image qu’on a de soi, de sa
propre identité, avec la foi en Jésus.

Par exemple, quelqu’un qui n’a jamais
connu d’amitié profonde et véritable dans
laquelle il est question de confiance
réciproque, de partage et d’entraide,
d’intimité et de solidarité, celui ou celle qui
n'a pu vivre ces valeurs avec des amis, des
pairs ou des fréres et soeurs, ne pourra pas
vraiment croire et adhérer a Jésus, frére et
sauveur.
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L’'image que nous nous faisons de nous-
mémes vient compléter cette vision possible
de Jésus découverte dans les relations
égalitaires. Par exemple, une étudiante de
cégep en garderie dira de Jésus qu’il aimait
les enfants. Un musicien qui révait d’une
carriere internationale admirera Jésus parce
qu’il est un gars connu partout dans le
monde. Les gens solitaires ou égoistes
risqueront de considérer Jésus comme une
légende, une invention.

Dans I'ensemble donc, les mots pour
exprimer la foi sont souvent du méme
registre que les mots décrivant nos relations
avec nos proches et avec nous-mémes. Ces
relations sont des codes d’entrée, des clés
d’accés quant au choix que nous faisons de
croire ou de ne pas croire. Vous pouvez
vous amuser a vérifier cela avec vous-mémes
ou avec vos proches en combinant: | avs b;
2cvsd; 3evsf.

- | a) les qualificatifs (qualités et défauts) que
vous donnez a votre pére (ou son substitut)
et b) votre conception de Dieu

- 2 ¢) les qualificatifs (qualités et défauts) que
vous donnez a votre meére (ou son substitut)
et d) votre vision de I'Eglise

- 3 e) les caractéristiques de vos relations
égalitaires (avec fréres, soeurs,amis, pairs,
collegues...)

et f) votre perception de Jésus.

Si vous étes parent, dites-vous bien que
la foi de vos enfants ressemblera a vos
rapports avec eux et non pas a ce que vous
leur direz de croire ou de ne pas croire. Par
exemple, si vous étes un bon pére et que
vous avez des tendances agnostiques, il y a
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des chances que vos enfants croient en Dieu.
A I'inverse, vous pouvez étre trés croyant,
mais si la qualité de la relation avec vos
enfants est déficiente, il y a des risques que
VOs jeunes ne croient pas en Dieu.

Maintenant, rappelez-vous que tout ceci
n'a rien d'absolu ni d’exhaustif; cette
question ne se tranche pas au couteau, il y a
des nuances a faire qui dépassent le cadre de
cet article. De plus, nos archétypes «pére»,
«mere» ou «fratrie» ne dépendent pas que de
nos relations avec notre famille biologique. ||
y a aussi des «familles de coeur» qui viennent
influencer ces images.

Il est quand méme intéressant d’essayer
de se situer. «Santé vous bien» la-dedans!

TTE

Au sommet de ta forme ¥

e

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

REFLUX GASTRO-OESOPHAGIENS

Depuis deux ou trois ans, j’ai des reflux gastriques sévéres. Méme les antiacides ne
parviennent pas a apaiser mon mal. Comment en vient-on a développer ce genre de
probléme? Pourquoi certaines personnes atteintes de fibrose kystique sont-elles plus
vulnérables que d’autres a ce type de complication? Est-il nécessaire de recourir a une
chirurgie de Pestomac pour résoudre le probléme? Les résultats de Popération sont-ils

vraiment concluants?

Ce dont tu veux parler est plutdt le reflux
gastro-oesophagien, c’est-a-dire le reflux du
contenu acide de I'estomac dans |'oesophage
(le tube amenant la nourriture de la gorge
jusqu’a l'estomac). |l n’est pas anormal
d’avoir un peu de reflux; ce qui l'est, c’est
d’en avoir beaucoup, car alors I'acidité du
liquide gastrique refluant irrite la muqueuse
plus sensible de 'oesophage pour donner
des “brilures” au niveau du sternum et
parfois jusqu’a la gorge. L'irritation peut aussi
amener des spasmes au niveau de
I'cesophage: la douleur est alors ressentie
comme un serrement semblable a I'angine
cardiaque. Les personnes atteintes de fibrose
kystique présentent ce probleme de fagon
plus fréquente que la population en général.

AMEDE LAFLAMME-DESBORDE

Dans les raisons invoquées, on peut citer
d’une part la toux chronique qui éléve la
pression intragastrique, ce qui favorise le
reflux. D’autre part, la porte d’entrée de
I'estomac est constituée d'un sphincter (le
sphincter gastro-oesophagien) qui s’ouvre
pour laisser passer la nourriture, pour se
refermer ensuite afin d’éviter le reflux. [l y a
plusieurs éléments qui influencent la
contraction de ce sphincter : le tabagisme,
des nutriments comme I'alcool, le café et le
chocolat diminuent la contraction du
sphincter. Des médicaments broncho-
dilatateurs, comme la theéophylline et le
salbutamol (Ventolin), produisent également
le méme effet.

Que faire pour se traiter? Il y a d’abord
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des conseils de base: évitez les gros repas
ainsi que les nutriments qui diminuent la
force de contraction du sphincter; évitez
aussi de manger avant de vous coucher;
élevez la téte du lit. Nul besoin de discourir
sur le tabagisme dont la toxicité sur le
systeme respiratoire est mieux connue. On
évite toutefois de cesser les broncho-
dilatateurs lorsqu’ils sont nécessaires en
traitement respiratoire. En ce qui concerne
les médicaments, on utilise d’abord les
antiacides (neutralisant I'acidité) qui peuvent
suffire lorsque le probleme est léger.
Toutefois, leur durée d’action est courte, et
lorsque le probleme est plus important, on a
recours a des agents gqui diminuent la

SOIF

production d’'acides par I'estomac. Les
antihistaminiques, dont la ranitidine (Zantac),
sont efficaces; I'oméprazole (Losec) et

d’autres médicaments de la méme classe le
sont davantage. Si le traitement demeure
insuffisant, on peut ajouter des médicaments
qui accélerent la vidange de I'estomac
(exemple: Motilium, Prepulsid). Avec toutes
ces mesures, on contrdle la trés grande
majorité des problémes de reflux gastro-
oesophagien. La chirurgie, solution de
dernier recours, n'a pas a étre utilisée
fréquemment; elle est efficace mais pas sans
risque, particulierement chez les patients qui
ont une atteinte pulmonaire importante.

Est-il vrai que les personnes fibro-kystiques ressentent moins bien la soif que les personnes
dites -normales»? Si tel est le cas, comment expliquer que le message de la soif se rende
moins bien au cerveau ou ne soit pas décodé justement par celui-ci? Les conséquences
d’une mauvaise hydratation sont-elles si dramatiques pour PPorganisme?

Selon les connaissances actuelles, le
mécanisme de perception de la soif ne serait
pas dérangé chez les personnes fibro-
kystiques. De fait, le siége de cette percep-
tion se situe au niveau du cerveau ou il n'y a
pas d'atteinte connue de la maladie. Ceci dit,
il demeure important de maintenir une bonne
hydratation régulierement: ceci favorise entre
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autres choses le bon fonctionnement
intestinal et probablement aussi une meilleure
fluidité des sécrétions respiratoires. Une
attention particuliere doit étre accordée
durant les périodes de canicule, aprés un
exercice physique intense et pendant les
épisodes d'infection respiratoire: un apport de
sel doit alors étre ajouté aux liquides.
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Cere cHrONIQUE EsT pour vous | Yous pouvez Nous AdResser des puestions de Tout ordRre, sur Tous les sujers.

N’oubliez pas @ue les QuESTIONS QUi vous HANTENT pEUVENT Aussi iNTEResseR les AutRes. Encore une fois, Nous vous

rappelons que L'anonymar est respecté.  Fcrivez au «629», rue du Prince-Arthur, Ouesi,  Montréal

(H2X 1T79). Vos désirs ...

LL «627»

Tout le monde me parle du ©20». Pouvez-vous me dire ce que c'est exactement ?

Le «629» est une institution privée située
au 629, rue du Prince-Arthur Quest a
Montréal. Elle est a quelques pas de I'Hotel-
Dieu de Montréal et de I'Institut thoracique
de Montréal, ou plus de 200 adultes fibro-
kystiques sont suivis sur les plans médical et
psychosocial. L’édifice qui comprend une
dizaine de pieces renferme les locaux du
Comité provincial des adultes fibro-
kystiques, cinqg chambres a coucher et des
espaces communs tels cuisine et salon.

Sa fondation remonte a 1986 alors que le
Comité provincial des adultes fibro-
kystiques, nouvellement constitué, était a la
recherche d'un local Iui permettant
d’affirmer sa spécificité et d'assurer des
services a ses membres, les adultes fibro-
kystiques du Québec.

Sa vocation multiple a permis de rendre
de précieux services a la communauté fibro-

J. Rhais

kystique. On ne compte plus le nombre
d’adultes fibro-kystiques qui y ont trouvé
refuge ou qui y ont travaillé pour le plus
grand bénéfice de tous.

A ce jour, quatorze adultes f.-k. ont résidé
au «629» dont trois en attente d'une
transplantation. Le temps de séjour moyen
des occupants est de trois ans. Les raisons
qui motivent ou ont motivé ces adultes a
vivre au «629» sont multiples. Les plus
communes sont le désir de vivre dans un
endroit sécuritaire et économique, et le désir
de vivre une expérience communautaire
favorable a leur cheminement personnel.

Le «629» est un centre communautaire qui
ne trouve son pareil nulle part au monde. |l
traduit la vitalit¢é d'une communauté qui
reconnait les difficultés de ses membres et
travaille a la promotion d’'une meilleure
qualité de vie.

SVB / Automne 1997, N° 22

32

DECES DU DOCTEUR ANDRE LAMARRE

Homme a la personnalité complexe, le
docteur André Lamarre a conduit les
destinées de la clinique de fibrose kystique de
I'Hopital Ste-Justine de 1987 a 1997 a la suite
des docteurs Roger Lasallet, fondateur de la
clinique, et André Masson. Le docteur
Lamarre laisse derriére lui le souvenir d’un
homme généreux pour les gens qu’il aimait.
Le Comité provincial des adultes fibro-
kystiques tient a exprimer sa sympathie a ses
proches et a tous ceux que son départ subit
laisse dans le deuil.

DEPISTAGE GENETIQUE

Vous étes atteint de fibrose kystique? Votre
frere, votre soeur, votre cousin, votre
cousine, en somme, vos proches parents
désirent avoir des enfants? Pourquoi ne pas
les informer qu’il existe des techniques
efficaces de dépistage permettant d’identifier
les porteurs du geéne de la fibrose kystique?

Avant de s’engager dans la grande aventure
de la maternité ou de la paternité, dites-leur
qu'il est possible, a peu de frais, sans risque et
sans douleur, d’étre rassurés quant aux
probabilités d’avoir des enfants atteints de la
maladie. La procédure est simple : il s’agit
pour eux de communiquer avec leur médecin
de famille et de demander a passer un test
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génétique. Le médecin verra a les mettre en
contact avec une équipe de génétique
spécialisée dans ce genre de diagnostic.

N’hésitez pas a questionner le médecin ou
I'infirmiére coordonnatrice de votre clinique
de fibrose kystique sur le sujet. lls connaissent
trés bien la procédure de référence.

ség:ualTé DU REVENU / ASSURANCE-
MEDICAMENTS

Yous étes un salarié (temps plein ou temps
partiel) a faible revenu? Vous étes inscrit a
I'assurance-médicaments de la Régie de
I'assurance-maladie du Québec? Ce message
vous concerne.

Comme avant I'implantation du nouveau
Régime d’assurance-médicaments du
gouvernement du Québec, il est possible, a
qui en fait la demande, d'obtenir un Carnet
de réclamation de la Sécurité du Revenu. Le
Carnet de réclamation permet a son
utilisateur d’étre exempté de la prime de 176%
et de réduire sa contribution annuelle
maximale de 750% 4 200%.

Avant d’entreprendre des démarches
aupres de la Sécurité du Revenu, sachez que le
processus bureaucratique qui meéne a
I'obtention du Carnet de réclamation est
lourd. L’agent responsable de votre dossier
devra rassembler une somme importante
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ComMMUNIQUE-ACTION

d’informations a votre sujet avant de statuer
sur votre admissibilité. Attendez-vous donc a
brasser de la paperasse (certificat médical,
état des revenus, etc.) et a répondre a des
questions plutdt indiscretes.

Pour de plus amples informations,
contactez un agent de la Sécurité du Revenu
de votre région ou le siege social du CPAFK au
(514)288-3157 ou au numéro sans frais 1-800-
315-3157.

BENEVOLES RECHERCHES

Vous avez du temps 3 consacrer a une
bonne cause... votre cause?

L’Association québécoise de la fibrose
kystique (AQFK) est a la recherche constante
de bénévoles pour l'aider dans ses collectes de
fonds.

Nul besoin de talents particuliers. Toute
aide est appréciée.

En vous adressant directement a votre
section locale ou encore a 'AQFK au
(514)877-6161 ou au 1-800-363-7711, on
vous aidera a évaluer vos disponibilités ainsi
que le type d’activité qui convient le mieux a
vos intéréts et a votre personnalité.

INTERNET

Depuis le début de juin, le Comité provincial
des adultes fibro-kystiques posséde son site
Internet. Anne GOYETTE en est la
responsable.

Visitez notre site (ou plutdt votre site).
Faites-nous savoir comment le rendre plus
conforme a vos intéréts et a vos attentes. Vos
critiques et vos suggestions sont les
bienvenues. Avec le temps, nous souhaitons
développer un site informatif, dynamique et
accessible a tous.

L'adresse du site est la suivante:

http://pages.infinit.net/cpafk

MODIFICATIONS A LA CHARTE

Lors de sa premiére réunion annuelle, le 10
mai 1997, les membres du Conseil
d’administration du CPAFK ont voté
unanimement en faveur de la proposition
autorisant les patients de la clinique de fibrose
kystique du Centre hospitalier régional de
Rimouski a détenir deux siéges au sein du
Conseil du CPAFK.

Désormais, le Conseil d’administration du
CPAFK peut compter sur la participation de
seize représentants élus, soit deux par clinique
pour adultes. Les cliniques participantes
proviennent des institutions hospitalieres
suivantes:

- C.H. de I'Abitibi-Témiscamingue
- C.H. régional de I'Outaouais
- C.H. régional de Rimouski
- C.H. de I'Université de Montréal
- C.H. universitaire de Québec
- C. universitaire de la santé de |'Estrie
- Complexe hospitalier de la Sagamie
- Institut thoracique de Montréal
Des modifications ont été apportées a la
charte pour tenir compte de cette résolution.

ASSURANCE-MEDICAMENTS

Depuis le ler juillet, la contribution
maximale  (franchise+co-assurance) est
calculée sur une base mensuelle - plutét que
trimestrielle comme c’était le cas auparavant.

Les gens se retrouvent avec le méme
montant total a payer, mais cela n’en est pas
moins un petit changement qui fait une grosse
différence pour les personnes a faible revenu.

Ce changement représente une petite
victoire pour la Coalition sur I'assurance-
médicaments qu’a appuyée le CPAFK dans ses
démarches. La bataille doit se poursuivre
pour obtenir un régime juste et équitable.
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CommuNiQUE-ACTION

NOMINATION / COPHAN

Le CPAFK est heureux de vous annoncer
que Mme Aline Frenette, représentante des
adultes fibro-kystiques du Centre universitaire
de santé de I'Estrie, a été élue au Conseil
d’administration de la Confédération des
organismes de personnes ‘handicapées du
Québec (COPHAN) lors de la derniere
assemblée annuelle du Conseil tenue le 14 juin
dernier.

Nous lui souhaitons bonne chance dans ses
nouvelles fonctions.

RESOLUTION
(Coalition sur I'Assurance-médicaments)

Au cours de la premiére semaine de juin
1997, par le biais de la poste, les membres du
Conseil d’administration du CPAFK ont voté
unanimement en faveur de la résolution qui
appuie les revendications de la Coalition sur
I’Assurance-médicaments (organisme qui
travaille 2 dénoncer les iniquités du nouveau
régime d’assurance-médicaments).

Voici la résolution:

Il est proposé d’appuyer les revendications
de la Coalition sur [I'’Assurance-
médicaments tel que formulé ci-apres:

|. La gratuité des médicaments pour les
personnes vivant sous le seuil de pauvreté
de Statistiques Canada.

2. La progressivité de la contribution des
personnes au-dessus de ces seuils. Leur
contribution aux colits du systéme doit étre
établie beaucoup plus progressivement, en
fonction de leurs revenus et de leur
capacité de payer.

3. La parité entre les systémes public et
privé d’assurances. Les personnes obligées
de s’assurer au privé doivent jouir des
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mémes conditions que celles assurées par
la Régie de '’Assurance-maladie du Québec
(RAMQ):
a) Le méme étalement dans le temps
pour le paiement de la franchise et du
plafond;
b) L'acces a un mode de paiement
direct, afin de ne pas avoir a avancer
d’énormes montants a  étre
remboursés par la suite;
c) Des montants de primes annuels
comparables aux primes de la RAMQ.

4. La couverture pour tous les détenteurs
d’une carte d’assurance-maladie (c’est-a-
dire tous les fonctionnaires fédéraux).

5. La mise en place de mesures garantissant
la confidentialité des réclamations faites par
les travailleurs couverts par des régimes
collectifs.

COURS PAR CORRESPONDANCE

Vous désirez suivre des cours par
correspondance accrédités par le ministere de
I'Education du gouvernement du Québec?
Rien n’est plus simple. Pour les cours de
niveau secondaire, composez le (514)353-
3355 (Montréal et ses environs) ou le |1-800-
249-2848. Pour les cours de niveau collégial,
veuillez composer le (514)864-6464 (Montréal
et ses environs) ou le 1-800-665-6400 (ailleurs
au Québec).

VITAMINES

Depuis le ler juillet dernier, les
multivitamines renfermant 5000 Ul de
vitamine A et 400 Ul de vitamine D sont
inscrites dans la section des médicaments
d’exception de la Liste de médicaments du
Régime général d’assurance-médicaments du
ministére de la Santé et des Services sociaux.
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ComMUNIQUE-ACTION

En ce qui a trait a la vitamine K (4 mg pour
administration per os), votre pharmacien
communautaire peut désormais facturer la
Régie de 'assurance-maladie du Québec pour
la préparation de la magistrale effectuée a
partir de la solution injectable.

PROJET / EMPLOI

En collaboration avec Mme Iréne Proulx,
bénévole a la section Montréal de Association
québécoise de la fibrose kystique (AQFK), le
Comité provincial des adultes fibro-kystiques
(CPAFK) travaille depuis la fin juin a la mise
sur pied d’un projet dont ['objectif est de
promouvoir l'intégration des adultes fibro-
kystiques sur le marché du travail.

L’étape expérimentale s’adresse
uniquement aux adultes fibro-kystiques de la
région de Montréal. Les résultats des premiers
mois détermineront la viabilité du projet et
son extension possible aux autres régions du
Québec.

Pour en savoir plus long sur le projet,
contactez le siége social du CPAFK au
(514)288-3157 pour les résidents de la région
de Montréal ou au |-800-315-3157 si vous
étes de I'extérieur.

Les personnes du CPAFK qui sont
responsables du projet sont: Christian Auclair,
Marc-Eric Desmarais, Sonia Grenier et Laval
de Launiére.

PROCES-VERBAUX

En tout temps, vous pouvez obtenir une
copie des procés-verbaux du Conseil
d’administration et du Conseil exécutif du
Comité provincial des adultes fibro-kystiques.
Vous pouvez nous en faire la demande par
téléphone en composant le (514)288-3157 ou
le 1-800-315-3157.

VIGNETTES DE STATIONNEMENT

Vous désirez une vignette de stationnement
pour personnes handicapées? Depuis le 2
juillet 1997, la Régie de [Iassurance
automobile du Québec (RAAQ) assume
I'entiére responsabilité du programme de
vignettes de stationnement. Ainsi, pour vous
procurer la vignette amovible (celle qu’on
accroche au rétroviseur) ou la vignette non
amovible (celle fixée a la plaque
d’immatriculation), vous devez vous référer
directement a la RAAQ en composant I'un ou
lautre des numéros de téléphone suivants:
(418) 528-3919, dans la région de Québec;
|-888-282-664 1, partout ailleurs au Québec.

CHANGEMENT D’ADRESSE

Si vous changez d’adresse, vous devez nous
en informer au (514)288-3157 (Montréal et
ses environs) ou au |-800-315-3157 si vous
demeurez a I'extérieur de Montréal. Vous
pouvez également nous écrire a l'adresse
suivante: CPAFK, 629, rue du Prince-Arthur
Ouest, MONTREAL (Québec), H2X IT9;
courrier électronique : cpafk@videotron.ca.
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RESOURCE® BOISSON AUX FRUITS

Non-lacté

Faible teneur en gras, texture moins
visqueuse et moins lourde que celle des
autres suppléments exempts de lactose.

Plus léger

Moins visqueux que les suppléments
traditionnels, ce qui assure la collaboration des
patients en combattant I'inappétence

et la monotonie.

Saveur délicieuse

Les ar6mes rafraichissants de baies sauvages,
de péche et d'orange remplacent avantageuse-
ment les saveurs traditionnelles. Resource®
boisson aux fruits est un supplément savoureux
a toute heure du jour ou de la nuit.
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Reody o Use
Prit & sarvie

¢ Alimentation compléte et équilibrée
¢ Aliment liquide prét a boire,
avec paille incluse
® Préparation standard ou hypercalorique
e Exempt de lactose

¢ Compris dans la liste des médicaments
remboursés par les provinces suivantes:
Québec, Ontario et Alberta

Pour obtenir de plus amples renseignements, communiquer avec un représentant de NOVARTIS NUTRITION ou composer le 1 (888) 596-6333.
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