Comité provincial des adultes
fibro-kystiques (CPAFK)

automne 1998

23




To receive this issue in English :

(514) 288-3157 (Montreal and area)
1-800-315-3157 (elsewhere in Quebec)
E-mail : cpafk@videotron.ca

Rédacteur (intérim)
Laval de Launiére

Recherchiste
Laval de Launiére

Comiteé de révision

Josée Mailhot, responsable
Michéle Coté

Mireille Jean

Karine Lanthier

Lavina Motamedi

Nadine Tremblay

Chroniqueur

Michel Ruel, M.D.
Conceptrice graphique
: Isabelle Godin
Université Laval, Quebec

Cette revue est produite grace

au Comite provincial des adultes

fibro kystique (CPAFK), au Centre
d’orientation professionnelle

et d'aide psychologique du Québec
Enr. (COPAP)

et a la généreuse participation

de nos commanditaires

CPAFK

Le siége social du Comité provincial
des adultes fibro-kystiques

est situé au:

629, rue du Prince Arthur, Ouest
Montréal (Québec)
H2X 179

Nos numeéros

de téléphone sont :
Montréal et ses environs

(514) 288-3157
Extérieur
1-800-315-3157
Télécopieur
(514) 987-1301

Courrier électronique
cpafk@videotron.ca

Site Web
http : //pages. infinit.net/cpafk

Sommaire

Mot du Président

Editorial

Entrevue
Dr Frangois Bénard

Réflexions
La pensée positive

Santé
Infertilité chez les hommes fibro-kystiques

Médicaments anti-rejet : présent et futur

Inflammation pulmonaire, stress oxydatif

et Immunocal (HMS 90)

Sexualité et fibrose kystique

Psychologie

Amour, intimité
et sexualité

Société

La lecture

Chroniques

Chronique Santé

Chronigue A-Zimut

Communique-Action

- 10

12

18
22

24

26

28
31

33



Mot du Président

Cher(e)s ami(e)s,

Beaucoup d'eau a coulé sous les ponts depuis la parution du dernier numéro de SVB. Le Comité
provincial des adultes fibro-kystiques (CPAFK) a été particulierement actif a servir les intéréts des adultes
fibro-kystiques du Québec. Notre action s'est concentrée sur trois grands dossiers, qui sont le finance-
ment du CPAFK, la mise & jour du Comité et |la défense des droits collectifs.

Depuis sa création en 1985, le CPAFK est financé par la Fondation canadienne de la fibrose kystique
(FCFK). La politique de financement de la FCFK ne nous permet pas de répondre adéquatement aux
besoins des adultes f.-k. du Québec. Aprés avoir fait des pieds et des mains pour que la FCFK fasse un
grand pas dans la direction que I'on souhaitait, ¢'est-a-dire une aide accrue pour développer des services,
nous avons finalement compris que nous frappions a la mauvaise porte. Nous devons voir I'apport de la
FCFK a notre Comité comme celui qu'elle prodigue aux cliniques de fibrose kystique, tel un support tech-
nique. Aussi, pour pallier aux problémes de sous-financement du CPAFK, avons-nous décidé de nous
tourner vers les institutions gouvernementales qui subventionnent les organismes communautaires
comme le ndtre. Nous attendons sous peu des réponses & nos récentes demandes.

Afin de mieux répondre aux critéres d'admissibilité des organismes subventionnels, nous avens da
restructurer nos réglements généraux. Le CPAFK s'est toujours présenté comme un organisme a la fois
autonome et démocratique, mais les divers intervenants qui ont analysé nos précédentes demandes de
subvention trouvaiant que nos réglements ne correspondaient pas vraiment & notre réalité. Il faut rap-
peler que nos réglements ont été calqués sur ceux de I'Association québécoise de la fibrose kystique
(AQFK) et de la FCFK, mais ces organismes font des levées de fonds. Or ce n'est pas notre cas puisque
dans le cadre d'une entente avec eux, nous recevons une subvention en retour de notre engagement a
ne pas faire de levées de fonds. Tout cela pour dire que nous nous sommes retroussé les manches et que
nous nous sommes « cordialement engueulés » pour réformer la structure et le mode de fonctionnement
du CPAFK. Nous avons terminé notre année financiére avec le sourire et les yeux cernés, aprés avoir
procédé a la premiére étape de cette réforme. Il fallait d'abord mettre sur pied une Assemblée générale
annuelle (AGA) de nos membres pour ensuite restructurer les deux conseils du comité (CA et CE), ce qui
nécessitait la sanction des membres lors de I'AGA. La tenue annuelle d'une AGA s'inscrit dans ce train
de changements qui alimentera désormais la vie démocratique de notre organisme et le légitimera davan-
tage aux yeux de la population.

Tous ces bouleversements, vous ne les avez percus qu'a travers une petite lettre qui contenait votre carte
de membre et votre invitation a I'Assemblée générale annuelle. Certains plus hardis ont décidé de met-
tre I'épaule & la roue et sont venus a I'AGA. Vu de I'extérieur, peu de choses ont changé parce que le
CPAFK a continué a défendre vos droits. Jamais le comité n'aura été aussi actif a ce chapitre en s'impli-
quant dans les dossiers qui concernent directement les adultes fibro-kystiques. Pensons, entre autres
choses, aux dossiers de la transplantation pulmonaire, de la gestion des admissions a I'Hétel-Dieu de
Montréal et de l'implantation du nouveau Centre hospitalier de |'Université de Montréal (CHUM) ou
encore, a celui des crédits d'impét pour personnes handicapées (volet provincial).

Le Comité provincial des adultes fibro-kystiques a le vent dans les voiles et affirme de plus en plus sa spé-
cificité. L'information, le soutien psychosocial et la défense des droits collectifs de ses membres sont les
trois axes autour desquels s'articule son action sociale. En terminant, je tiens & remercier tous ceux et
celles qui croient en I'action que nous menons et qui contribuent a I'épanouissement du CPAFK.

Roger Barnard

torial

Ed

Pour ce -

numéro, |'éditorial
se transforme en
petites annonces.

SVB a un poste a

combler.

« «Servé, fourmillant, comme un million d'belminthes,

Dans nos cerveaux ribote un peuple de Démons,
Et, quand nous vespirons, la Mort dans nos poumons

Descend, flenve invisible, avec de sonrdes plaintes.

81 le wiol, le poison, le poignard, ['incendse,
N'ont pas encor brodé de leurs plaisants dessins
Le canevas banal de nos pitenx destins,

Clest gue notre dme, bélas ! n'est pas assez hardies.

Baudelaire, Au lectenr

Veux-tu chasser les démons?Transcen-
der nos piteux destins ? En un mot, as-
tu une ame hardie ? Oui ! Alors le béné-
volat t'attend; SVB te veut dans son
équipe. Avant de frapper a nos portes,
tu dois connaitre les exigences de I'em-
ploi. N'aie crainte, elles sont simples :
avoir une bonne ouverture d'esprit et
aimer travailler avec divers intervenants.
Une bonne connaissance de la langue
francaise et &tre bien articulé sont
un atout.

Mais je vois gue je n'ai toujours pas
nommé ce poste disponible : c'est celui
de rédacteur en chef de la revue. Et oui,
en janvier dernier, j'ai remis ma démis-
sion et, pour le moment, il n'y a pas de
rédacteur en chef. C'est peut-étre a toi,
qui me lis présentement, de le devenir.
Pourguoi pas ! Tu pourras te faire des
amis au sein du CPAFK et devenir une
des personnes les mieux informées surla
fibrose kystique. Allez ! N'hésite pas !
Une équipe est déja en place : le coor-
donnateur du CPAFK, le groupe de ré-
viseurs et sa responsable, le groupe de
traducteurs et sa responsable, la nou-
velle membre de I'équipe, la graphiste,

etc). Il suffit de prendre le train en
marche, Petit & petit, tu pourras im-
poser ton style et donner a la revue
un souffle nouveau. Si tu regardes le for-
mat amélioré de cette édition, tu devras
avouer que le défi est intéressant.

Certaines dmes sensibles craindront
peut-&tre que le travail au sein d'un
groupe de personnes malades ne soit
malsain et suffocant. C'est faux. Le
regard que tu portes sur les gens qui
t'entourent importe le plus. Si tu ne vois
autour de toi que des morts en sursis, tu
passeras toi-méme a cbté de ta vie. En
regardant bien autour de toi, tu pourras
voir des gens incroyables.

Au cours des dix années que |'ai vécues
avec SVB, j'ai rencontré quantité de per-
sonnes sympathigues et plusieurs d'en-
tre elles sont devenues des amis. C'est
vrai, j'ai été au coeur de différents con-
flits et j'ai vécu des moments de tris-
tesse, mais j'ai aussi eu de nombreux
plaisirs et j'ai ressenti d'immenses joies.
Par dessus tout, ce fut une belle expéri-
ence vraiment enrichissante.

Personne n'est irremplacable, alors j'ai
hate de te voir me démontrer que c'est
aussi mon cas.

Christian Auclair,
simple lecteur




Propos
recueillis par
Stéphanie
Wells

L’infertilité

Entrevue

chez les hommes fibro-kystiques :

Le Dy Frangois Bénard est urologue an campus Saint-Luc du Centre hospitalier de
'Université de Montréal (CHUM) et professenr en urologie a I'Université de Montréal.

Qu'est -ce que l'infertilité en
termes généraux ?

L'infertilité est I'incapacité pour un couple
d'avoir des enfants. 33% des cas d'infertilité
sont dus au partenaire masculin, 33% au parte-
naire féminin et 33% aux deux partenaires. De
plus, environ 15% des couples qui désirent
avoir des enfants sont infertiles.

EBW Pourquoi prés de 98% des hommes
fibro-kystiques sont-ils infertiles ?

Chez les hommes fibro-kystiques, il y a une
absence du canal déférent. Ce canal déférent
est un conduit essentiel pour transporter les
spermatozoides. Habituellement, chez un
homme fertile, on a le testicule, |'épididyme qui
coiffe le testicule et la tuyauterie qui se rend
Jusgu'a l'intérieur de la prostate. Cette tuyau-
terie est le canal déférent. L'épididyme est la
section du conduit qui relie le testicule au
canal déférent. Au moment de |'éjaculation,
les spermatozoides sont expulsés du testicule a
la prostate. Ensuite, le canal qui s'en vient en
contournant la vessie expulse les spermato-
zoides dans le canal de I'urétre, qui s'en va dans
le pénis. La vessie se ferme et les spermato-
zoides sont expulsés a |'extérieur du corps.
Chez les hommes souffrant de fibrose kystique
du pancréas, nous |'avons mentionné, le canal
déférent est absent. Malheureusement, il ne se
remplace pas et ne se greffe pas, car c'est un

tube qui a la fonction essentielle de se con-
tracter pour propulser les spermatozoides dans
leur trajet. On a d'ailleurs déja essayé d'ajouter
un bout de «tuyau» pour remplacer le canal
déférent, mais cette tentative a échoué. On a
également tenté, pour pallier I'absence de canal
déférent, de faire une ponction des spermato-
zoides juste a leur sortie de |'épididyme, avant
leur passage dans le canal déférent, et de les
injecter directement dans |'utérus. Mais les
spermatozoides, pour qu'ils acquierent une
mobilité et soient capables de se rendre a
I'ovule, doivent traverser le canal déférent.
Puisqu'ils ne le traversaient pas lors de cet essai,
qui consistait seulement & déposer les sperma-
tozoides dans |'utérus, il n'y avait pas de succes:
le spermatozoide ne parvenait toujours pas
a l'ovule.

En quoi consiste cette nouvelle
technique de micro-injection de
spermatozoides, appelée I'ICSI
(injection intra-cytoplasmique de
spermatozoides) ?

La procédure est la suivante : on donne d'abord
des médicaments puissants a la femme pour
produire une ovulation importante. On a
habituellement un seul ovule alors qu'ici,
plusieurs sont requis, soit environ de 53 15. Au
moment de |'ovulation, on insére par voie vagi-
nale une petite aiguille, et sous échographie, on

regarde dans |'ovaire pour visualiser les ovules,
que l'on prélevera ensuite a I'aide d'une aiguil-
le. Cela se fait sous anesthésie locale, tout en
donnant un médicament pour relaxer. Chez
['homme, on effectue une anesthésie locale, au
niveau de l'aine, afin d'insensibiliser les testi-
cules,pour prélever avec une toute petite aiguil-
le les spermatozoides au sein de I'épididyme.
Ensuite, en laboratoire, on prend un spermato-
zoide avec une petite pipette et on l'injecte
directement dans l'ovule, ce gui reléve de la
fécondation in vitro. Il n'est alors pas nécessaire
pour le spermatozoide de traverser le canal
déférent, car il n'a pas besoin d'étre mobile:
on va le déposer directement dans l'ovule.
Tout cela est décrit simplement, mais c'est
une opération extrémement complexe en labo-
ratoire.

Est-ce que l'intervention chez
I'homme est toujours une réussite :
y a-t-il toujours des spermatozoides ?

Il arrive que I'extraction de spermatozoides ne
fonctionne pas d'un c6té ; on essaie alors de
I'autre. Il est méme possible d'aller directement
a l'intérieur du testicule pour en prélever un
petit morceau et trouver des spermatozoides
dans cet échantillon. Les chances de retrouver
des spermatozoides a |'aide de cette technique
sont certainement au-dessus de 80%. Nous
avons, au Centre de fertilité Procréa, un taux de
succes de 100% a cette étape, ce qui signifie
gue nous avons toujours trouvé des spermato-
zoides. Il faut mentionner que les hommes
fibro-kystiques ont généralement une produc-
tion normale de spermatozoides. Ensuite,
lorsqu'on injecte le spermatozoide dans 'ovule,
les chances sont grandes qu'un embryon en
résulte : 60% a 80%. Une fois les embryons
remis dans |'utérus de la femme, les chances
qu'on ait un enfant sont de 30%.

I Est-ce que cette technique
est utilisée pour d'autres types
d'infertilité masculine ?

Certainement. Il y a des hommes qui, & la suite
d'une infection, ne peuvent concevoir un
enfant normalement. Il y a également ceux qui
ont subi une vasectomie et qui veulent rede-
venir fertiles, a qui l'on a tenté sans succes
d'«inverser» |'opération et qui veulent rede-
venir fertiles. On peut alors utiliser la méme
technique d'ICSI décrite précédemment, qui est
efficace essentiellement dans les cas de blo-
cages divers.

Est-ce que cette procédure est couverte
par la Régie de I'assurance-maladie
du Québec ?

Non. Nous essayons de dire au gouvernement
gue dans le cas de la fibrose kystique, notam-
ment, ce sont des hommes qui en ont besoin
car la cause d'infertilité est une maladie, con-
trairement, par exemple, a ceux qui ont subi
une vasectocmie. Mais le gouvernement est trés
peu réceptif présentement a ce genre de
requétes dans le contexte des compressions
budgétaires dans le systéme de soins de santé.

BN Quels sont alors les coiits liés
a cette procédure ?

La technique, une fois que tout est terming,
colte entre 7 000% et 9 000%, tout dépendant
de la quantité de médicaments requise.
Pourquoi est-ce si colteux ? Faire vivre un
embryon et des spermatozoides en dehors du
corps humain, étre capable d'injecter un sper-
matozoide dans un ovule, cela reléve un peu du
miracle. Ce sont des techniques trés complexes




et trés sophistiquées. Pour la fécondation in
vitro, par exemple, la femme doit se soumettre
régulierement a des prises de sang pour vérifier
le niveau d'oestrogenes dans le sang, de méme
qu'a des échographies réguliéres pour saveir ol
en est le nombre d'ovules. Il y a plusieurs tests
a subir, notamment pour s'assurer qu'il n'y ait
pas d'infection au col de |'utérus, car on va
déposer |'embryon par le col. Soulignons qu'il
n'y a aucune hospitalisation ou chirurgie d'un
jour nécessaire, tout se fait en clinique.

I Peut-on répéter la technique si elle ne
réussit pas la premiére fois ?

Bien sGr. Non seulement nous pouvons la
répéter, mais il y a des choses gue nous pou-
vons faire pour prévenir cette éventualité

lorsqu'on a suffisamment de spermatozoides, il
est possible de les congeler pour une prochaine
fois. Ainsi, on n'aura pas a refaire la technique

d'extraction chez ['homme. Lorsqu'il y a.

plusieurs embryons - car si I'on injecte quinze
ovules qui donnent treize embryons, par exem-
ple, on en dépose seulement deux ou trois dans
I'utérus de la femme - les autres peuvent étre
également congelés et réutilisés ensuite.

I Cette procédure requiert-elle la
présence de plusieurs spécialistes ?

C'est une procédure effectuée conjointement
avec plusieurs personnes dont ['urologue, le
gynécologue et le généticien. On ne doit pas
oublier que si la partenaire est porteuse d'un
geéne de la fibrose kystique du pancréas, il y a
50% de chances gue I'enfant souffre de la ma-
ladie. Si la partenaire n'est pas porteuse du
géne, le probléme de la génétique ne se pose
pas, car l'enfant ne peut étre malade.
Cependant, si la femme est porteuse du gene,
cela ne signifie pas que la technique de fertili-
sation ne peut étre appliquée. On peut avoir

recours, le cas échéant, au test d'amniocentese
qui établira un diagnostic anténatal. Voila qui
explique I'importance d'avoir un généticien au
sein de notre équipe.

BN Est-ce que l'acceptation du couple
est conditionnelle a une évaluation
psychologique ?

Nous demandons toujours une évaluation psy-
chologigue pour nous assurer que tout va bien
dans le couple et que les partenaires compren-
nent bien les démarches et les implications
d'une telle procédure. On le fait également
pour apporter un petit support, car ce sont des
techniques sophistiquées et il y a toujours un
état émotionnel intense face & toutes ces procé-
dures. Voir un psychologue, et le revoir au
besoin, ne peut qu'aider dans ces circonstances.
Nous couvrons donc tous les aspects : bio-
logique, social et psychologique.

Cette technique est-elledisponible
depuis longtemps pour les hommes
fibro-kystiques et combien en ont
bénéficie 7

Cette technigue est utilisée depuis environ trois
ans. Au Centre Procréa, nous avons eu deux
hommes fibro-kystiques, mais entre vingt-cing
et trente cas nécessitant ce type de procédure
ont été réalisés.

Merci beaucoup, Dr Bénard.

positive

Lotsqu'on m'a demandé d'écrire un témoignage pour vous, lecteurs, qui cotoyez
de prés ou de loin la fibrose kystique, j'ai immédiatement pensé a vous parler de
mon vécu avec cette derniére. Je réalise aujourd'hui, a dix-neuf ans et des pous-
siéres, que ma perception de cette maladie a grandement évolué au fil des années.
Il y a quelque temps, je vous aurais parlé de ma vie avec la fibrose kystique. Or, en
jouant avec les mots, je dirais maintenant que ce n'est pas moi qui dois vivre avec
elle, mais qu'au contraire, c'est elle qui doit vivre avec moi ! Vous savez, depuis que
je suis toute petite, je me suis rarement laissé arréter par ce probleme de santé. J'ai
continuellement gardé en téte cette phrase en laquelle je vois tout le pouvoir et
toute la puissance de la pensée positive : « Si tu veux, tu peux ! » Evidemment, il
y a d'autres facteurs qui font en sorte que je peux affirmer, a I'aube de mes vingt
ans, qu'il me reste encore plusieurs belles années a vivre. Les responsables de ce
bonheur sont ma famille, mes amis et, le plus important, Dieu. C'est griace a eux
que je peux me féliciter de ce que j'ai accompli jusqu'ici et c'est aussi a eux que je
dois I'heureux espoir de pouvoir réaliser encore bien des projets. C'est toutefois de
moi dont je vais vous parler dans ce texte. Je ne pouvais cependant passer sous

silence leur énorme contribution 2 ma joie de vivre.

Je disais donc que la fibrose kystique doit maintenant vivee avec moi. Rien n'est
plus vrai ! Je m'explique : j'ai accepté cette maladie sans me poser de questions. Je
lui ai tout simplement fait sentir que je ne serais jamais a ses pieds et que c'est
donc elle qui aurait 2 me suivre, Prenons par exemple ma situation actuelle. Je suis
en train de compléter ma troisieéme session en technique de travail social au cégep.
Malheureusement, je dois étre hospitalisée pour une infection pulmonaire. Mais de
maniére a ne pas nuire a mes études (que j'adore, d'ailleurs), je me suis organisée
pour que cette hospitalisation ait lieu durant ma semaine de mise a jour com-
munément appelée, 2 tort, semaine de reliche. Par contre, je dois avouer que je
suis quelque peu idéaliste, surtout si on regarde dans quel domaine j'étudie.
Cependant, ne vous abusez pas, je ne suis pas pour autant irréaliste. Je sais que la
fibrose kystique est une maladie sérieuse qui peut entrainer de graves complica-
tions. Conséquemment, je prends soin de moi, ce qui est nécessaire a ma qualité
de vie. Je m'évite ainsi des surprises. Cette vilaine maladie semble profiter de mes
mauvais choix pour m'en faire porter les conséquences. Il s'agit d'un mal que je
qualifierais de vicieux et d'astucieux. Il n'est donc pas toujours évident de gérer

mon tempérament ambitieux. Je dois parfois m’arréter pour me demander si je

Réflexions

Lisa-Marie
Bourgeois
St-Jérdbme




n’en fais pas trop ou encore, si je ne suis pas en train de compromettre ma santé
seulement pour me prouver que je suis capable de réaliser de grandes choses, mal-
gré tout. Je crois d'ailleurs que cette attitude est une caractéristique des personnes

atteintes de fibrose kystique.

Je ne tente pas de vous tracer, a travers ces lignes, le portrait de la meilleure fagon
de vivre avec la fibrose kystique. Heureusement pour vous, car il aurait bien fallu
publier cette revue en trois volumes ! Par contre, ce que je souhaiterais que vous
reteniez, c'est qu'en effectuant quelques ajustements a son mode de vie, on peut
ainsi contribuer 2 son propre bonheur, malgré les épreuves. Evidemment, je pour-
rais m'apitoyer et m'arréter A ce que j'ai, la fibrose kystique, mais je préfére
exploiter ce que je vis pour développer et approfondir ma pensée afin de mieux
découvrir qui je suis. C'est presque ironique qu'une fille atteinte de la fibrose kys-
tique proclame haut et fort qu'elle est heureuse, mais c'est la réalité. Je vais illus-
trer mes propos par un second exemple : je n'ai pas la méme capacité physique et
la méme rapidité & courir le cent métres qu'une personne en bonne santé, mais
pourquoi m'en faire puisque que je ne suis pas réellement le genre de personne
qui désire courir ce cent métres ? Je dois plutdt me dire que mes centres d'intérét
se situent ailleurs et que j'ai toutes les capacités pour les réaliser. Nous avons tous
besoin d'étre valorisés dans la vie. A travers chaque jour dont Dieu me fait don, la
fille que je suis trouve cette valorisation grice a son potentiel, ainsi qu'a ses apti-

tudes intellectuelles. 11 faut aller au-dela du physique.

Par ces réflexions, je veux vous faire cadeau d'une partie de ma philosophie de vie.
J'y crois fermement car elle m'a empéchée de sombrer dans le désespoir, l'espoir
occupant une place de choix dans mon coeur. «Tant qu'il y a de la vie, il y a de l'e-
spoir », a-t-on déja dit. Cette phrase a elle aussi longtemps captivé mon esprit.
Depuis peu, une autre pensée occupe une place de choix parmi les phrases que
j'affectionne particulierement pour nourrit ma motivation. Elle se lit comme suit :
«Méme sans espoir, la lutte demeure encore un espoir !». Je conclurai donc mon
témoignage sur cette note en vous rappelant que l'espoir ne laisse aucune place

aux pensées négatives.

Avant de signer, je voudrais saluer toutes les personnes atteintes de fibrose kys-
tique. A ceux et celles que je connais, je dis: <A bientdt !1». A l'ensemble de ma
famille, 2 mes amis et 4 Dieu, je dis: «Merci !». Mais par-dessus tout, je vous dis :

«A demain !». Pour toujours, j'espére...

Lisa-Marie Bourgeois

Caremark
4847, rue Lévy
Saint-Laurent (Québec)
H4R 2P9

Téléphone :

(514) 335-3500
Ligne sans frais :

(800) 335-1345

Télécopieur :
(514) 335-3400

Autres burequx :
Mississauga (Ontario)
Calgary (Alberta)
Burnaby (Celombie
Britannique)
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de sante a domicile
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relever les défis inhérents a la gestion
de traitements complexes a domicile.
Caremark livre les médicaments, les
fournitures et I'équipement nécessaires

a I'administration de l'intraveinothé-

rapie & domicile. Ces services, accessi-
bles 24 heures par jour, sont régis par
les normes de qualité les plus élevées
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chez les hommes fibro-kystiques

La fibrose kystique est une maladie génétique
affectant tant les hommes que les femmes. Le
défaut de base provoguant cette maladie se
manifeste dans les tissus recouverts de cellules
épithéliales pouvant produire des sécrétions
riches en protéines. L'un de ces tissus se retrou-
ve dans le systeme reproducteur de I'homme.
Bien que les mécanismes précis d'atteinte du
systeme reproducteur de I'homme fibro-kys-
tique soient encore méconnus, les manifesta-
tions de cette atteinte sont bien décrites.

La principale conséquence de la fibrose kys-
tique sur le systéme reproducteur de I'homme
est une absence du canal déférent. Ce canal est
une structure tubulaire essentielle pour le trans-
port des spermatozoides du testicule jusqu'aux
vésicules séminales qui sont situées tout pres
de la glande prostatique & |'origine de ['urétre.
L'urétre est le conduit qui part de la vessie et
qui sert tant au transport de l'urine lors de la
miction, qu'au transport du sperme lors
de I'éjaculation.

Lors du développement foetal, I'absence du
géne normal fait en sorte que le canal déférent
ne se développe pas. Il y a donc chez les
hommes atteints de fibrose kystique une
absence du canal déférent datant de la nais-
sance, C'est-a-dire une absence congénitale.
Cette absence du canal déférent fait en sorte
que les spermatozoides ne peuvent pas voyager
du testicule vers |'urétre.

Il est important de préciser gue les hommes
fibro-kystiques peuvent produire des spermato-
zoides au niveau du testicule. Il est également
important de noter gue toutes les autres fonc-
tions testiculaires telles que la production
d'hormones sont préservées, malgré la
présence de fibrose kystigue.

De plus, malgré une absence du canal déférent,
les patients atteints de fibrose kystique ont des
éjaculations tout comme les adolescents et les
adultes qui ne sont pas atteints de la maladie.
Bien que I'éjaculat puisse sembler d'aspect
normal, un exemple médical de cet éjaculat,
soit un spermegramme, permet d'identifier une
absence de spermatozoides chez presque tous
les patients fibro-kystiques.

Il existe toutefois quelques patients porteurs de
mutations rares pouvant faire en sorte que le
canal déférent ne soit pas absent. C'est pour
cette raison gu'il est important que tout adoles-
cent ou adulte fibro-kystique qui désire savoir
de facon définitive s'il est infertile passe un
spermogramme. |l s'agit d'un examen qui peut
facilement &tre prescrit par le directeur de la
clinique de fibrose kystique.

Parmi les autres atteintes du systéme reproduc-
teur chez les patients atteints de fibrose kys-
tique, il faut noter qu'en raison d'un défaut de
transport du chlorure, les sécrétions au niveau
du pénis sont particulierement riches en sel, ce
qui peut étre irritant tant pour le patient que
pour sa conjointe. Les relations sexuelles
peuvent alors devenir désagréables et méme
douloureuses. Dans de telles circonstances, il
est important d'en discuter avec son médecin
qui peut parfois apporter son aide.

Il existe guelques autres complications génito-
urinaires de la fibrose kystique, mais ces condi-
tions sont peu fréguentes et peuvent également
survenir dans la population qui n'est pas
atteinte de la maladie. Il s'agit des hernies
inguinales - une hernie dans |'aine - et des vari-
coceles. La varicocgle est une condition dans

laquelle des veines provenant du cordon sper-
matique sont dilatées et se retrouvent dans le
scrotum. Ces conditions se corrigent facilement
par une chirurgie mineure.

Enfin, il est important de noter la possibilité de
prélever des spermatozoides au niveau du tes-
ticule afin de permettre une fertilisation in vitro.
Il n'est donc pas impossible gu'un homme
atteint de fibrose kystique - chez qui il y a une
absence de canal déférent - puisse devenir le
pere naturel d'un enfant. Il faut dire que cette
technique est relativement récente et, bien
gu'elle ait été pratiquée avec succés chez cer-
tains hommes fibro-kystiques, il ne s'agit pas
d'une technique courante. Il est entendu que
pour tout renseignement concernant cette
procédure ou pour tout autre aspect de I'at-
teinte du systéme reproducteur chez I'homme,
le directeur et I'équipe multidisciplinaire de
fibrose kystique de chague clinique restent
disponibles, afin de répondre aux besoins de la
population fibro-kystique et de leur famille.
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Médicaments

anti-rejet :

présent et futur

Aprés une transplantation d'organes, il est
nécessaire pour le receveur de prendre des
médicaments anti-rejet aussi appelés
immunosuppresseurs. Les médicaments les
plus fréquemment utilisés actuellement
seront décrits dans cet article et un survol
des médicaments du futur sera fait aussi.

Les médicaments actuellement pris par la
majorité des patients receveurs d'une greffe
sont : le Neoral (cyclosporine), le Prograf
(Tacrolimus ou FK-506), la prednisone, |'Imuran
(azathioprine) et le CellCept (Mycophenolate
Mofetil). Les questions qui me sont le plus
fréquemment posées concernent |'efficacité de
ces différents médicaments, les effets secon-
daires auxguels les patients doivent s'attendre,
ainsi que la durée prévue du traitement.
J'essaierai donc de répondre, par le biais de cet
article, a certaines de ces interrogations.

B MEDICAMENTS ACTUELS

Neoral (cyclosporine)

Le Neoral est la nouvelle formulation de
cyclosporine (sur le marché depuis 1995)
développée afin de pallier a la mauvaise absorp-
tion du Sandimmune, son «ancétre», chez la
majorité des receveurs de greffe. A cause de sa
facilité d'absorption par le systéme digestif, le
Neoral est plus efficace dans la prévention du
rejet, puisgue les taux sanguins nécessaires a
I'effet anti-rejet sont plus stables. La stabilité
des taux sanguins est atteinte chez le méme
individu et également d'un individu & I'autre.
Autrement dit, d'une journée a l'autre, les
taux sanguins resteront sensiblement les
mémes, indépendamment des aliments ingérés
durant la journée.

On peut donc mieux prédire quelle dose (en
mg/kg) une personne aura besoin aprés une
greffe d'organes, afin d'avoir des taux sanguins
stables et efficaces contre le rejet.

Les effets secondaires restent toutefois les
mémes qu'avec |'ancienne cyclosporine (ou
Sandimmune) puisque le principe actif, la
cyclosporine, reste le méme. Toutefois, la dose
quotidienne de Neoral est d'environ 15%
inférieure a celle du Sandimmune, mais les
effets secondaires sont en relation avec les
taux sanguins et ils restent donc les mémes.

Il faut donc s'attendre aux effets secondaires
suivants :

B Hypertrophie des gencives (augmen-
tation du volume et saignement)

=  Hypertrichose ou augmentation
de la pilosité (plus de poils)

m Tremblements (surtout au niveau
des mains)

®m  Hypertension (pouvant nécessiter une
médication)

B |nsuffisance rénale (toxicité rénale)

m Dysfonction hépatique (augmentation
des enzymes du foie).

Ces effets secondaires indésirables sont les plus
fréquents selon la monographie du Neoral et
selon mon expérience avec les greffés. Ils
affectent le quotidien des patients a différents
degrés, selon la sévérité des effets secondaires
et selon la tolérance du patient aux problémes.
Mais la majorité des patients tirent un tel bé-
néfice de la greffe que ces effets secondaires
deviennent un moindre mal afin de conserver
I'organe greffé. Et ceci vaut pour tous les mé-
dicaments anti-rejet. Les précautions a prendre

pour les patients qui prennent du
Neoral sont de respecter le plus possi-
ble le méme horaire, c'est-a-dire de
prendre les deux doses aux mémes
heures & tous les jours. Egalement,
avant de prendre une nouvelle médi-
cation (ex : antibiotiques, hypocholes-
térolémiant, etc.), on demande de tou-
jours vérifier auprés d'un médecin de
transplantation s'il y a des interactions
médicamenteuses. La plupart des mé-
dicaments anti-rejet interagissent avec
beaucoup d'autres médicaments. Par
exemple, s'ils sont pris avec certains
antibiotiques, il se peut que les taux
sanguins augmentent jusqu'a des taux
toxiques pour le rein.

Plusieurs études ont également dé-
montré que le jus de pamplemousse
pouvait faire augmenter les taux san-
guins de cyclosporine. Mais cette aug-
mentation varie selon la sorte de jus de
pamplemousse et méme selon chaque
fruit, en fonction de sa position dans
I'arbre | Il est donc impossible de
prédire pour chaque verre de jus quel
effet il aura sur les taux sanguins de
cyclosporine. C'est pourquoi nous
recommandons de ne pas boire de jus
de pamplemousse {ou de manger du
pamplemousse) si vous prenez du
Neoral et ce, & tout moment de la
journée. Ceci est également vrai pour
ceux qui prennent du Prograf
(Tacrolimus ou FK-506), dont il sera
question plus loin.

En résumé, on peut dire que le Necral
est un médicament anti-rejet efficace
et mieux absorbé que son « ancétre»,
le Sandimmune. De plus, les effets se-
condaires varient d'intensité et de
sévérité selon chague personne. Il faut
donc éviter de prendre un nouveau
médicament sans en parler d'abord

avec son médecin spécialiste de la
transplantation. Enfin, le traitement au
Neoral se prolongera pour toute la
durée de la greffe d'organes, a moins
gue l'on décide de changer pour un
autre médicament, comme le Prograf.

Prograf (Tacrolimus ou FK-506)

Le Prograf est donné a certains patients
en remplacement du Neoral. Les méca-
nismes d'action sont sensiblement les
mémes, mais certains patients réagis-
sent mieux au Prograf gu'au Neoral.
L'efficacité du Prograf a été prouvée
par plusieurs études sur la greffe du
foie et du rein. Certains centres améri-
cains l'utilisent d'emblée comme
médicament anti-rejet (méme en greffe
pulmonaire). Actuellement, dans notre
centre, le Prograf est utilisé en rem-
placement du Neoral chez les patients
qui ont fait un rejet résistant au trai-
tement aux stéroides (cortisone)On I'u-
tilise également chez les receveurs
d'une deuxiéme ou troisieme greffe.
Puisqu'ils ont déja développé des rejets
sous cyclosporine, on veut ainsi leur
donner de meilleures chances de réus-
site. Les effets secondaires les plus fré-
quents sont les suivants:

= Maux de téte
®  Tremblements (surtout
au niveau des mains)
®  Engourdissements ou picotements
(au niveau des mains ou des pieds)
B Troubles du sommeil
m  Hypertension
® Sautes d 'humeur ou troubles
de I'émotivité
m Diabéte

En général, I'intensité des effets secon-
daires est en relation directe avec les
taux sanguins. Il est donc possible de
réduire certains effets secondaires en
réduisant la dose de médicaments, en
gardant toutefois des taux sanguins
thérapeutigues afin de conserver ['effi-
cacité anti-rejet.

Les précautions a prendre pour les
patients qui prennent du Prograf sont
les mémes que ceux qui prennent du
Néoral, puisque ces deux médicaments
ont sensiblement les mémes méca-
nismes d'action. Il ne faut donc pas
prendre de nouveaux médicaments
sans en aviser d'abord son médecin. Le
jus de pamplemousse est également a
éviter. La particularité du Prograf est
qu'il doit étre pris sur un estomac vide,
C'est-a-dire une heure avant ou deux
heures aprés les repas. La présence
d'aliments nuisant a l'absorption du
Prograf et les taux thérapeutiques
étant plus difficilement atteints, I'effi-
cacité contre le rejet se trouve donc
diminuée si on prend le Prograf avec
les repas.

En résumé, le Prograf est efficace pour
prévenir le rejet dans la plupart des
greffes d'organes et dans le traitement
du rejet réfractaire, mais son usage
demeure encore restreint. Son utilisa-
tion se développe a mesure que nous
nous familiarisons avec ce produit,
surtout pour la greffe pulmonaire. Le
Prograf doit &tre pris pendant toute la
durée de la greffe d'organes, a moins
gu'on ne le remplace par un autre
médicament, comme le Neoral.
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Prednisone (Corticostéroides)

L'utilisation de la prednisone dans la
prévention des rejets date des toutes
premieres greffes d'organes. Ses pro-
priétés anti-inflammatoires en font un
médicament anti-rejet de choix ainsi
qu‘un traitement contre le rejet, s'il
survient malgré tout.

La prednisone s'avere donc le médica-
ment anti-rejet le plus universellement
utilisé malgré tous les effets secon-
daires qu'il peut apporter & court,
moyen et long terme. Les effets se-
condaires suivants sont les plus fré-
quents, a court et moyen terme:

m Ftat d'excitation

= Insomnie

m Faciés lunaire (enflure du visage,
face ronde)

m  Augmentaticn de |'appétit

et prise de poids

Troubles gastriques (brllures

d'estomac, ulcéres d'estomac).

A long terme:

B Altération des vaisseaux
sanguins et fragilité capillaire
{peau et organes)

B Augmentation dela
fréquence des problémes
cardiaques (infarctus)

m Fragilité des cartilages et des os
(fractures de stress, nécrose avas-
culaire de la hanche et de I'épaule).

A cause des effets secondaires impor-
tants & long terme, on essaie de
diminuer le plus possible la dose
de prednisone. La tendance actuelle est

de minimiser les doses de prednisone
données en post-greffe immédiate afin
d'avoir plus de facilité & atteindre de
petites doses a moyen et long terme.
Certains patients peuvent n'avoir
besoin que d'une dose infime de pred-
nisone pour conserver leur greffe,
tandis que d'autres nécessitent une
dose plus élevée. Il est méme guelque-
fois possible d'arréter la prednisone,
selon gue le patient ait fait ou non un
rejet et en fonction des autres médica-
ments qu'il prend. La prednisone est
trés rarement donnée comme seul
traitement anti-rejet; elle est donnée
en association avec le Neoral ou le
Prograf, et I'lmuran ou le CellCept.

En résumé, c'est l'association de la
prednisone avec un ou deux autres
médicaments qui en fait un traitement
efficace dans la prévention du rejet. De

plus, la prednisone ne semble pas avoir -

d'interaction avec les autres médica-
ments qui peuvent étre donnés aux
greffés. Ses effets les plus indésirables
apparaissent surtout aprés un trai-
tement delongue durée; c'est pourguoi
un sevrage de la prednisone est tenté
dans la majorité des cas et ce, afin de
trouver la plus petite dose thérapeu-
tique pour chague personne.

Imuran (azathioprine)

L'lmuran est également un médica-
ment utilisé comme anti-rejet depuis le
début des greffes d'organes. Beaucoup
de patients en ont regu et beaucoup en
recoivent encore. Toutefois, suite 3 de
nombreuses études en greffe rénale,
son efficacité vient d'étre surpassée par
un autre médicament anti-rejet, le
Cellcept, dont nous parlerons plus loin.

Les effets secondaires les plus
fréquents sont les suivants:

= Diminution des globules blancs
{responsables de la défense contre
les infections)

B Diminution des plaquettes (respon-
sables de la coagulation).

L'Imuran est également donné en asso-
ciation avec d'autres médicaments
anti-rejet puisque seul, il ne serait pas
assez efficace. En résumé, I'Imuran est
habituellement administré avec de la
prednisone et du Neoral, ou du
Prograf. Le traitement dure générale-
ment toute la greffe, & moins qu'il n'y
ait rejet et qu'on décide de le changer
pour du CellCept, dont nous parlerons
ci-dessous.

CellCept (Mycophenolate Mofetil)

Le CellCept est donné en remplace-
ment de I'lmuran qui fut développé il y
a guelgues années. Les mécanismes
d'action sont sensiblement les mémes
gue I'lmuran. Toutefois, sa spécificité
pour éliminer la réaction immunitaire
contre le greffon est plus grande. Cela
permet au greffé de conserver tout de
méme des anticorps contre des ma-
ladies bénignes comme la grippe ou le
rhume. De plus, la fréquence de rejet
en greffe rénale pendant la premiére
année a beaucoup diminué grace a I'u-
tilisation du CellCept (de £30% a
£20%). Dans notre centre, nous
I'avons utilisé en tant que médicament
expérimental chez les greffés rénaux
depuis sa mise en marché en 1996.

L'utilisation du CellCept a la suite
d'une greffe pulmonaire se limite ac-
tuellement aux patients qui ont expéri-
menté un rejet méme avec I'lmuran et
qui sont susceptibles de développer
d‘autres rejets. Il est toujours donné en
association avec d'autres médicaments,
comme le Neoral, le Prograf ou la pred-
nisone. Toutefois, guelques centres a-
méricains |'utilisent d'emblée dans tous
les types de greffes d’organes.

Les effets secondaires suivants sont
attribuables au CellCept :

B Diminution des globules blancs
(responsables de la défense contre
les infections)

= Diminution des plaguettes
(responsables de la coagulation)

= Douleurs abdominales et diarrhées

= Nausées et malaises gastriques.

La particularité du CellCept est qu'il
doit &tre pris sur un estomac vide afin
d'obtenir une efficacité maximale. La
présence d'aliments dans ['estomac
interfére avec son absorption et dimi-
nue son efficacité anti-rejet. C'est pour-
quoi nous recommandons de prendre
le CellCept au moins trente minutes
avant un repas ou deux heures aprés.

En résumé, le CellCept administré en
association avec de la prednisone et du
Neoral ou du Prograf diminue les rejets
durant la premigre année dans la
majorité des cas. Toutefois, son effica-
cité a long terme contre le rejet
chronique demeure a prouver, comme
pour la majorité des médicaments an-
ti-rejet. Dans notre centre, quelques
patients greffés rénaux prennent le
CellCept depuis plus de cing ans sans
trop d'effets secondaires et avec un
greffon qui fonctionne bien.

Conclusion

Chague patient réagit de facon indi-
viduelle lors d'une greffe d'organes.
C'est encore plus vrai lorsqu'il est
question des effets thérapeutiques

-et/ou secondaires des médicaments.

Ce n'est donc pas tous les patients qui
expérimenteront les effets secondaires
cités dans cet article, et surtout, pas au
méme degré. L'étre humain est plein
de surprises et on ne peut jamais
prédire tout a fait comment il réagira.
Les effets thérapeutiques sont généra-
lisés, mais ils doivent &tre individualisés
en ce qui concerne les doses thérapeu-
tiques et les associations de médica-
ments. Il en va de méme pour les effets
secondaires qui surviennent le plus
souvent au début de la greffe, a cause
des fortes doses utilisées et qui
s'estompent lorsque 'on diminue les
doses au fil des mois et des années. La
recherche clinique consiste a découvrir
de nouveaux médicaments plus effi-
caces et avec le moins d'effets secon-
daires possible, C'est de ce sujet dont il
sera maintenant question.

B MEDICAMENTS DU FUTUR

Sirolimus (Rapamycine ou
Rapamune)

Le Sirolimus peut étre donné en asso-
ciation avec le Neoral et la prednisone
afin d'obtenir une efficacité anti-rejet
maximale. Dans notre centre, une
étude de Phase 3 est actuellement en
cours, utilisant le Sirolimus chez des
greffés rénaux. On peut également
obtenir la permission du gouvernement
et de la compagnie pharmaceutique
pour donner du Sirolimus aux greffés
qui ne répondent a aucun autre traite-
ment anti-rejet.

présent et futur

Certaines études en Europe utilisent le
Sirolimus en association avec de la
prednisone seulement, sans Neoral
(cyclosporine). La tolérance, la sécurité
et |'efficacité du Sirolimus contre le
rejet ont été prouvées par plusieurs
études de Phases 1 et 2 faites a travers
le monde (Etats-Unis, Canada, Europe
et Australie). Il nous reste & espérer que
son efficacité a long terme contre le
rejet aigu et chronigue demeure élevée
et que nous puissions commencer a
I'utiliser bientdt dans tous les types
de greffes.

Les effets secondaires suivants ont été
observés a divers degrés:

Plus fréquents:

B Augmentation du cholestérol
et des triglycérides (nécessitant
une médication)

=  Diminution des plaquettes
(responsables de la coagulation)

s Elévation des enzymes hépatiques.

Moins fréquents :

m [Elévation du glucose (hypergly-
cémie)

® Variation de la tension artérielle
(surtout hypotension)

m Nausées, vomissements

m Diarrhée, colite, perte d'appétit
et de poids.

RAD

Le RAD (nom expérimental) est un
médicament anti-rejet de composition
trés similaire au Sirolimus décrit plus
haut. Ce n'est pas la méme compagnie
pharmaceutique qui le développe et les
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études cliniques sont un peu moins
avancées que dans le cas du Sirolimus.
La différence se situe au niveau d'une
meilleure efficacité pour certains pa-
tients. Les effets secondaires demeu-
rent toutefois semblables selon les dif-
férentes études cliniques de Phases 1 et
2 conduites surtout aux Etats-Unis.

En 1998, 2 études cliniques utilisant le
RAD chez les greffés ont débuté : une
premiére chez les nouveaux greffés
rénaux et une deuxieme chez les gref-
fés pulmonaires ayant expérimenté un
rejet. Il se peut donc que I'on demande
aux greffés pulmonaires ayant déja subi
un rejet de participer a cette étude. Des
critéres de sélection trés précis sont en
vigueur et nous vous en avisons deés le
début de I'étude.

Zenapax (HAT)

Le Zenapax est un anticorps monoclo-
nal de type humanisé (c'est-a-dire
génétiguement semblable a I'humain),
administré par voie intraveineuse
comme traitement anti-rejet au début
de la greffe. Nous l'avons utilisé en
greffe rénale lors d'une étude amorcée
en 1996. Son efficacité contre le rejet
est trés intéressante, puisque le taux de
rejet durant la premiére année en
greffe rénale est passé de +30% a
+20% et ce, lorsqu'on utilise le
Zenapax en association avec de la pred-
niscne et du Neoral.

L'avantage de ce médicament est qu'il
est donné & raison de cing doses
intraveineuses toutes les deux se-
maines au début de la greffe (efficace
pour + douze semaines) et que le
patient ne regoit le Neoral et la pred-
nisone que par la suite. La médication
anti-rejet est donc plus « légére » 3
long terme (deux médicaments au lieu
de trois). A ce jour, les patients de notre

centre qui ont recu du Zenapax se por-
tent bien apreés plus de quinze mois de
traitement et leur fonction rénale est
trés satisfaisante. Il est important de
noter qu'aucun effet secondaire attri-
buable au Zenapax n'a été noté par les
patients participant aux différentes
études cliniques, ce qui est un grand
avantage pour les patients.

Le Zenapax est actuellement mis en
marché aux Etats-Unis et nous espé-
rons recevoir une approbation au
Canada au cours de I'année 1998. Son
utilisation en greffe pulmonaire pourra
peut-étre débuter au cours des pro-
chaines années.

Simulect

Le Simulect est un anticorps monoclo-
nal de type chimérique (c'est-a-dire
qu'une partie est génétiquement
humanisée). Il agit contre le rejet de
facon similaire au Zenapax et il est
également administré par voie intra-
veineuse au début de la greffe comme
traitement d'induction. La différence
avec le Zenapax est qu'il suffit de
donner deux doses de Simulect (jour de
la greffe et jour 4 post-greffe) pour
couvrir une période d'efficacité anti-
rejet de plus ou moins douze semaines.

L'efficacité anti-rejet du Simulect sem-
ble similaire a celle du Zenapax et le
traitement de longue durée s'effectue
avec du Neoral et de la prednisone.
Dong, a long terme, il est plus facile
pour le patient de ne prendre que deux
médicaments anti-rejet au lieu de trois.

Le Simulect est également avantageux
pour les patients, puisqu'aucun effet
secondaire d0i au médicament n'a été
noté dans les différentes études cli-
niques. Actuellement, au Canada, des
études clinigues sont en cours chez les

présent et futur

greffés du rein et du foie. Le Simulect
sera éventuellement offert aux greffés
pulmonairesdansles prochaines années.

Conclusion

Le milieu de la transplantation est en
pleine effervescence guant au déve-
loppement de nouveaux produits. De
nombreux médicaments anti-rejet font
actuellement I'objet d'études cliniques
et on analyse les différentes combi-
naisons possibles avec ces médica-
ments. Il faudra déterminer quelles
associations sont les plus sécuritaires et
les plus efficaces pour contrer le rejet et
ce, pour les différents types de greffes
d'organes.

La recherche clinique en transplanta-
tion est en pleine croissance et c'est a
|'avantage des patients, puisque la
découverte de nouveaux médicaments
pourra rendre le traitement anti-rejet
individuel & chaque patient. On pourra
choisir la meilleure thérapie, ou la
meilleure association de médicaments,
selon la fagon dont chague organisme
réagit & I'organe greffé. Il sera égale-
ment possible de modifier la médica-
tion selon son efficacité et/ou les effets
secondaires expérimentés par le pa-
tient. L'avenir semble trés prometteur
dans le domaine de la transplantation.

Le CPAFK

http://pages.infinit.net/cpafk
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L'inflammation joue un role important dans les
maladies pulmonaires des personnes atteintes
de fibrose kystique. Cette inflammation peut
méme se produire avant qu'il n'y ait une quan-
tité significative de bactéries dans les poumons.
Ainsi, on considére maintenant que l'inflamma-
tion est un probleme central et fondamental de
la fibrose kystique, plutdt qu'une réponse a I'in-
fection pulmonaire. En fait, on étudie a fond la
réduction de I'inflammation comme moyen de
réduire les maladies pulmonaires chez les
patients fibro-kystiques. Ceci, bien sdr, en plus
de contréler les infections pulmonaires a I'aide
d'antibiotiques et de réduire les sécrétions pul-
monaires avec la physiothérapie.

Une des approches en thérapie anti-inflamma-
toire consiste en |'utilisation d'antioxydants.
Récemment, plusieurs personnes se sont infor-
mées au sujet d'un supplément, I'Immunocal
(connu au Canada sous I'appellation HMS 90),
qui peut aider les défenses antioxydantes. Notre
laboratoire étudie ['utilisation de |'lmmunocal
et les défenses antioxydantes chez les pa-
tients atteints de fibrose kystique. Le temps
semble donc venu de s'attarder sur cette
éventuelle thérapie.

Stress oxydatif

Lors d'une réaction inflammatoire des
poumons, des cellules antibactériennes, telles
les neutrophiles, sont amenées vers les
poumons ou elles deviennent actives. Lorsque
les neutrophiles deviennent actifs, ils produisent
une variété de substances afin de neutraliser et
de tuer les bactéries. Certaines de ces sub-
stances sont des molécules d'oxygéne super
chargées et leurs dérivés tel le peroxyde. Ces
substances sont désignées sous le nom de
derivés des radicaux d'oxygene libres. Lorsque

ces dérivés des radicaux d'oxygéne libres inter-
agissent avec les cellules, ils peuvent modifier
les membranes cellulaires et interférer avec les
processus métaboliques. Les cellules coulent et
deviennent «dysfonctionnelles». Ce processus,
connu sous le nom de stress oxydatif, permet a
ces substances de tuer les bactéries. Pour illus-
trer ceci, pensons a la sensation de pigQre et au
chatouillement produite par le peroxyde
lorsqu'il est appliqué sur une coupure.

La production de derivés des radicaux
d'oxygéne libres fait partie de toute vie saine.
En fait, cette production est une conséquence
normale de la production d'énergie de notre
corps. C'est le prix a payer pour vivre dans un
environnement riche en oxygeéne. Toutefois,
lorsqu'il v a surproduction de ces radicaux, de
leurs dérivés ou des défenses antioxydantes
inadéquates, ceux-ci peuvent interagir avec les
composantes biologiques de nos propres cel-
lules saines et les perturber.

La membrane cellulaire est I'enveloppe autour
de la cellule. A I'intérieur de la cellule se trou-
vent d'autres enveloppes qui tiennent les dif-
férentes parties de la machinerie de la cellule,
telle que la fournaise produisant de I'énergie: la
mitochondrie. Lorsque les dérivés des radicaux
d'oxygéne libres attaguent ces enveloppes, elles
coulent, et la machinerie intérieure ne fonc-
tionne plus correctement. Pour vous aider a
vous représenter ce qui se passe exactement,
pensez au peroxyde gui décolore les cheveux.
Mais les cheveux ainsi blondis deviennent raides
et secs parce que la protéine du cheveu est
aussi endommageée.

Les dérivés des radicaux d'oxygéne libres peu-
vent aussi attaquer d'autres composantes de la
cellule, telles que le matériel génétique de la

cellule qui contient les plans pour le
fonctionnement de la cellule, incluant
la régulation de la croissance cellulaire.
Le dommage que le stress oxydatif
cause aux génes expligue comment
une surexposition au soleil peut
entrainer une croissance incontrélée de
certaines cellules de la peau, résultant
en un cancer de la peau. Les protéines
de la cellule peuvent aussi étre endom-
magées par le stress oxydatif, ce qui
les empéche d'effectuer leur tache.
Tout le métabolisme de notre corps
dépend du bon fonctionnement de nos
protéines. Un mauvais fonctionnement
de la cellule peut aussi entrainer une
fatigue musculaire, ce dont il sera
question plus loin. Les dérivés des radi-
caux d'oxygéne libres peuvent égale-
ment mettre sur pied leur propre cercle
vicieux en simulant d'eux-mé&mes une
inflammation, et entrainer une produc-
tion accrue de radicaux.

Défenses antioxydantes

Comme nous pouvons le constater, le
corps est régulierement soumis au
stress oxydatif. Il est donc normal que
nous ayons développé un systeme de
défenses antioxydantes sophistiqué. Ce
dernier a pour but de réduire les dom-
mages gue cause |'oxydation a nos cel-
lules par le biais d'une variété de
mécanismes, tel le «scavenging» qui
consiste a localiser et & neutraliser les
dérivés des radicaux d'oxygene libres,
ou a prévenir leur formation. De fagon
générale, les antioxydants peuvent étre
classés en deux groupes : ceux produits
par le corps, tel le glutathion, et ceux
gue notre alimentation nous fournit :
les vitamines E et C, et le bétacaroténe.

Les antioxydants travaillent généra-
lement de concert afin de contribuer
collectivement au contréle des dérivés
des radicaux d'oxygéne libres. Ce ré-
seau est trés complexe et son fonction-
nement demeure partiellement incom-
pris. Dans la plupart des cas, par
exemple, la vitamine C agit en tant
qu'antioxydant. Cependant, lorsqu'elle
est prise en concentration élevée, elle
favorise le stress oxydatif. C'est une des
raisons pour lesquelles les avis sont
si partagés quant a la prise d'antio-
xydants.

Bien gu'un grand nombre de substan-
ces aient des propriétés antioxydantes,
les principaux mécanismes des cellules
du corps impliquent plusieurs vitamines
et réseaux d'enzymes, y compris le sys-
téme de glutathion. La vitamine E
capte les radicaux libres a la surface de
la cellule afin de protéger la membrane
cellulaire. La vitamine C travaille de
facon similaire a l'intérieur de la cellule.
Mais lorsque ces vitamines captent des
radicaux libres, elles doivent les trans-
férer a d'autres «scavengers», tel le
glutathion, afin de se libérer pour aller

. capter d'autres radicaux libres. Une des

fonctions du glutathion est donc d'ai-
der a maintenir un niveau de vitamines
E et C qui fonctionne.

Les enzymes a l'intérieur de la cellule
travaillent afin de convertir les radicaux
libres en substances moins nocives qui,
a leur tour, peuvent étre transformées
en substances inoffensives. A la fin de
cette chalne se trouve le glutathion qui
aide a transformer le peroxyde en une
substance inoffensive.

Pourquoi les personnes atteintes
de fibrose kystique sont-elles
susceptibles de connaitre le stress
oxydatif ?

Une évidence grandissante ressort a
I'effet qu'un déséquilibre entre oxy-
dants et antioxydants contribue aux
maladies pulmonaires dans la fibrose
kystique. D'abord, la réaction inflam-
matoire chez les patients fibro-kys-
tigues résulte en une surabondance
de radicaux libres. De plus, les patients
fibro-kystiques sont susceptibles
d'avoir des niveaux d'antioxydants peu
élevés. La vitamine E est soluble dans
le gras, ce qui veut dire que les patients
devant prendre des suppléments
d'enzymes pancréatigues risquent de
mal absorber cette vitamine. Cette
carence est habituellement compensée
facilement par la prise de suppléments
de vitamine E, la plupart du temps sous
forme soluble dans I'eau. Il a récem-
ment été démontré que les niveaux de
vitamine E étaient bas méme chez les
patients qui ne doivent pas prendre
d'enzymes, peut-étre parce qu'ils
épuisent leur réserve plus rapidement a
cause de 'augmentation de la produc-
tion de radicaux libres.

Méme lorsque les patients atteints de
fibrose kystigue semblent avoir des
niveaux suffisants d'antioxydants, tels
que la vitamine E, la capacité totale
d'antioxydants semble peu élevée. Les
raisons en demeurent obscures, mais il
semblerait qu'une réserve insuffisante
de glutathion puisse en étre partielle-
ment responsable. Notre laboratoire
étudie présentement le phénoméne.
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Le fluide qui recouvre les voies aéri-
ennes est habituellement riche en glu-
tathion et sert de barriére antioxy-
dante. Toutefois, la quantité de glu-
tathion dans ce fluide et dans le plasma
est moins élevée chez les personnes
atteintes de fibrose kystique, ce qui
réduit leurs défenses. De plus, le glu-
tathion requiert une quantité suffisante
de sélénium afin de lecaliser et de
capter le peroxyde. Certaines person-
nes atteintes de fibrose kystique ont
une réserve insuffisante de sélénium,
mais la prise de suppléments est diffi-
cile & réaliser, car il est trés facile de
dépasser les doses nécessaires.

Glutathion et Inmunocal

Ce sont les tissus du corps qui pro-
duisent le glutathion qui est composé
de trois acides aminés. Ces petites
chaines d'acides aminés sont connues
sous le nom de peptides. La quantité
d'acide aminé L-cystéine disponible a
I'intérieur de la cellule limite la syn-
thése du glutathion, mais comme la
cystéine libre est toxique et rapidement
métabolisée, elle doit pénétrer la cel-
lule sous forme altérée, ou comme par-
tie intégrante de courtes séquences de
peptides. Par exemple, la N-acétylcys-
téine peut pénétrer partiellement a I'in-
térieur d'une cellule et augmenter les
réserves de glutathion, mais les effets
secondaires sont inacceptables si l'on
considére son transport limité a I'in-
térieur des cellules.

Toutefois, des travaux récents appuient
le concept voulant qu'on puisse réap-

. provisionner la réserve de glutathion a

I'aide de certains suppléments oraux a
base de petit-lait (ex.: Immunocal) qui
sont bien tolérés. L'lmmunocal est
composé d'un concentré de protéines
de petit-lait provenant du lait de vache
et il contient une quantité importante
de glutamylcystéine. Cette derniére est
une forme de cystéine capable de tra-
verser les membranes cellulaires et elle
peut servir de source pour la cystéine.
L'Immunocal est présenté sous forme
de poudre qui peut étre mélangée
a une variété de boissons ou de pou-
dings. Lorsque mélangé a une subs-
tance acide comme un yogourt, I'Im-
munocal doit &tre consommé rapide-
ment afin d'éviter que la protéine de
petit-lait ne soit détruite.

Lorsque le petit-lait est produit nor-
malement, au niveau commercial, la
protéine est déformée ou dénaturée.
Les produits de petit-lait que I'on
retrouve dans les magasins d'alimenta-
tion naturelle ne contiennent donc pas
de cystéine sous une forme facilement
transportable dans les cellules pour la
production de glutathion. Toutefois,
I'lmmunocal est produit de facon a
prévenir cette déformation ou dénatu-
ration. Ceci en fait donc un produit
intéressant a étudier. A ce jour, les don-
nées de laboratoire sont limitées, mais
elles demeurent tres prometteuses.
Etant donné que les personnes

‘atteintes de fibrose kystique sont sus-

ceptibles d'avoir des réserves de
glutathion peu élevées, nous avons

entrepris une étude qui permettra de
savoir s'il est possible d'augmenter ses
réserves avec l'lmmunocal, et a quel
point il serait avantageux de le faire.
Bien qu'il semble sécuritaire de prendre
de [l'lmmunocal en quantité rai-
sonnable, nous n'avons pas assez
d'information en ce moment pour
recommander d'en prendre réguliére-
ment comme supplément. Il faut
d'ailleurs reconnaitre que I'Immunocal
demeure relativement cher et qu'il
devrait &tre pris de fagon continue pour
maintenir les réserves de glutathion.

Stress oxydatif et exercice

Nous avons entrepris d'évaluer
['lmmunocal afin d'en déterminer les
effets. Ce que nous voulons démontrer,
en fin de compte, c'est que I'augmen-
tation des réserves de glutathion des
poumons protége les poumons des
personnes atteintes de fibrose kys-
tique. Bien qu'il soit difficile d'évaluer
directement les réserves de glutathion
des poumons, nous pouvons en éva-
luer indirectement les défenses antio-
xydantes en étudiant les réactions du
corps a d'autres stress oxydatifs. Un
exercice intense est un des processus
naturels au cours duquel des dérivés
des radicaux d'oxygene libres sont pro-
duits. Ceci ne veut pas dire que |'exer-
cice est mauvais pour les personnes
atteintes de fibrose kystique. Bien au
contraire. L'exercice n'est qu'un des
petits stress de la vie pour lesquels
nous devons étre préparés. En réalité,
le fait de se tenir en forme réduit la

production de dérivés des radicaux
d'oxygéne libres. Ces derniers ex-
pliguent d'ailleurs pourquoi nous
éprouvens une douleur musculaire
lorsque nous faisons une activité a
laguelle nous ne sommes pas habitués.
En fait, des enquétes récentes ont
montré que le stress oxydatif entraine
une fatigue musculaire prématurée.

Notre laboratoire étudie les réactions a
I'exercice chez les adolescents et les
jeunes adultes en santé, et chez ceux
atteints de fibrose kystique. Si l'on se
base sur les expériences effectuées sur
les animaux et les humains, nous pou-
vons dire qu'il est probable que
I''mmunocal augmentera les réserves
de glutathion, et que le fait d'en pren-
dre retarde la fatigue musculaire tout
en améliorant la performance au
moment des exercices physiques. Les
travaux effectués dans d'autres labora-
toires ont démontré une réduction de
la fatigue musculaire chez les gens
ayant recu de la N-acétylcystéine par
intraveineuse. Toutefois, de nombreux
effets secondaires ont été notés. Nous
croyons que les personnes atteintes de
fibrose kystique en tireront un plus
grand bénéfice, car leurs réserves de
glutathion sont probablement plus
basses. Les travaux se poursuivent. La
premiére moitié de I'étude, soit la par-
tie avec les sujets en santé, a été com-
plétée cet été. Depuis le printemps
1998, nous avons commencé a enroler

stress oxydatif et Immunocal (HMS 90)

des personnes atteintes de fibrose kys-
tique. Si vous désirez obtenir plus de
renseignements sur ce projet, veuillez
me contacter au (514) 934-4442
ou a l'adresse électronique suivante:
llanpul@mch.mcgill.ca. Bien gue nous
étudions présentement les réactions a
I'exercice, par la suite, nous examinerons
de plus pres les réserves de glutathion
des poumons en évaluant les niveaux
de glutathion sputum.

En résumé, I''mmunocal semble avoir
un réel potentiel pour augmenter les
défenses antioxydantes du corps et ce,
sans danger. Nous saurcns bientdt si
I''mmunocal est a la hauteur de ces
espérances et ce que cela signifiera
pour la protection des poumaons.
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Sexualité

et fibrose kystique

Il'y a quelques mois, on m'a approchée pour
animer une conférence sur la sexualité dans le
cadre de la journée provinciale de la fibrose kys-
tique. Cette journée s'adressait a tous les inter-
venants qui oeuvrent aupres des personnes
atteintes de fibrose kystique. Comme je voulais
que mes propos soient justes et cohérents, je
me suis alors documentée sur le sujet en ques-
tion a partir des dossiers des patients de ma
clinique, puisque la littérature ne parle pas de
facon spécifique des problémes reliés a la
sexualité des adultes atteints de cette maladie.
J'avais déja commencé cette démarche de do-
cumentation, lorsque je siégeais au Comité
national des adultes fibro-kystiques.

Lors de la conférence, la premiére question qui
m'a été posée est la suivante: «Est-ce que la fi-
brose kystique a des répercussions sur la sexua-
lité des personnes atteintes ?» Dans le vécu de

‘tous et de chacun, les difficultés sexuelles ne

sont habituellement pas reliées a un probleme
d'ordre médical, mais plutdt a un probléme
d'estime de soi. Une prise de poids importante
ou le fait de perdre ses cheveux sont des exem-
ples de circonstances qui, bien gu'elles ne
soient pas particuliéres a la fibrose kystique, ont
des répercussions parfois dramatiques sur la
qualité de la vie amoureuse. Par contre, il y a
des problématiques reliées directement a la
fibrose kystique qui font que la réussite d'une
relation amoureuse n'est pas toujours a 'image
des romances que nous pouvons lire dans
les revues.

Hygiéne corporelle

Il se crée chez certains hommes un important
dép6bt de sel sur les organes génitaux a la suite
d‘un exercice physique considérable, a cause de

la haute teneur en sel de leur transpiration.
Ainsi, dés qu'il y a érection, la peau du prépuce
se fendille et cela constitue une expérience tres
douloureuse. Le meilleur moyen pour éviter
cette situation n'est pas nécessairement d'ar-
réter de faire de I'activité physique. Il faut plutot
adopter des mesures d'hygiéne rigoureuses. En
voici une courte liste:

procéder & un bon rincage des parties
génitales sous la douche ou dans le bain
désinfecter la zone a l'aide d'un coton-tige
prévenir le fendillement par I'application
quotidienne de gelée de pétrole sur

la zone irritée

» prendre une douche cu un bain le plus tot
possible apres la pratique d'un sport

Par ailleurs, lorsque ces hommes ont des rela-
tions sexuelles non protégées, malgré ce pro-
bleme d'hypersalinité de la peau, ils provoguent
des dépots de sel dans le vagin de leur parte-
naire. De ce fait, plusieurs conjointes se sont
plaintes, lors d'une visite chez le médecin, d'ir-
ritations vaginales douloureuses. Voici donc
quelques conseils pour les couples désireux
d'avoir des relations sexuelles exemptes de
douleur et qui leur permettront d'éviter
des frustrations:

u |'abstinence de relations sexuelles
pour guelgues jours

= porter un condom au moment des
relations sexuelles

m  éviter |'éjaculation a l'intérieur du vagin
puisqu'elle augmente I'acidité de ce dernier

® procéder & I'application de gelée lubrifiante
avant la pénétration

= prendre une douche avant les relations
sexuelles

D'autre part, le fait de prendre souvent
des antibiotiques peut entrafner chez
les filles un déréglement bactérien au
niveau des sécrétions vaginales, d'ou
I'émergence des démangeaisons in-
supportables et exaspérantes. Or, il
existe des moyens pour contrer ce
phénomeéne:

= utiliser un sac de douche vaginale
avec de |'eau tiede

= appliquer une a deux cuillerées a
soupe de yogourt nature apres
les menstruations

= acheter des traitements aux anti-
biotiques spécifiques a ces troubles
ou utiliser des capsules de yogourt

= appliquer des crémes vaginales
(plus colteux)

Performance

La majorité des garcons et des filles se
disent satisfaits de leurs performances
sexuelles. Toutefois, plusieurs d'entre
eux songent a effectuer certains chan-
gements dans leurs habitudes pour
augmenter leur satisfaction. Alors que
certains se feront un bon drainage ou
utiliseront des broncho-dilatateurs,
d'autres mettront |'accent sur une
bonne hygiene buccale... et vive la
spontanéité | Est-ce que cela ne lais-
serait pas sous-entendre que I'essouf-
flement qui fait partie des relations
sexuelles soit relié a une certaine
crainte de manquer d'air, a une cer-
taine anxiété ? A ce sujet, plusieurs
m'ont dit écourter leur plaisir & cause
d'une quinte de toux. (attention !Les
physiothérapeutes pourraient se servir
de cet argument pour obtenir une
meilleure complaisance au traitement.)
Voici quelques suggestions pour vous
aider:

= choisir un moment de la journée
ol le maximum d'énergie vous
envahit; le matin, par exemple

*®  avoir des rapports aprés une bonne

physiothérapie (décidément !)

= Gviter d'avoir des relations aprés
un gros repas

= augmenter le nombre habituel
de litres d'oxygéne pendant les
relations sexuelles

® s'arranger pour ne pas avoir trop
de pression sur le thorax (si vous
&tes un peu curieux, vous trouverez
bien ce qui vous convient...)

= éviter I'alcool (ce n'est sGrement
pas le temps de s'‘endormir 1)

= privilégier les positions assises ou
celles dont la téte est surélevée par
rapport au reste du corps

Avec un minimum d'imagination, vous
arriverez a créer une atmosphére de
tendresse. Dans le fond, est-ce vrai-
ment la réussite a tout coup, a tout prix
qui compte ? Le plaisir ne réside-t-il pas
dans la possibilité de recommencer
encore et encore ? Il faut apprendre
a dédramatiser.

Baisers

Que penser des baisers prolongés ? On
pourrait dire gue ceux-ci ne sont pas
vraiment a conseiller, parce gu'ils ont
pour effet de diminuer I'oxygénation. |l
faudrait ainsi privilégier des baisers plus
courts, mais plus nombreux. A propos,
les gens atteints de fibrose kystique
devraient porter une attention toute
particuliere & leur haleine ainsi qu'a
leur hygiéne buccale. Effectivement,
ces individus ont de sérieux problémes
d'odorat et certains ne le réalisent mal-
heureusement pas toujours.Les régions
infectieuses sont des sources d'odeurs
désagréables. Du moins, c'est ce que
plusieurs conjoints m'ont confié sans
n'avoir jamais osé en parler a leur
partenaire malade pour ne pas le (la)

blesser. Il est évident que ces personnes
ne peuvent rien changer a la charge
microbienne de leurs poumons ou de

- leurs sinus. Toutefois, il est primordial

pour eux de penser a une bonne
hygiene des dents et de la bouche, le
rince-bouche ne pouvant pas tout
régler & lui seul. Il n'y a rien de plus
intime gu'un baiser; pensez-y.

Il'y a probablement beaucoup de cho-
ses qui n'ont pas été écrites dans cet
article. Cependant, vous seuls savez
quels efforts vous faites pour arriver au
niveau de performance qui saura vous
satisfaire. Malgré cela, dites-vous qu'il
n'est pas obligatoire que tout soit par-
fait ou a l'image de ce qui est véhiculé
dans les magazines et a la télé. L'im-
portant, c'est gue votre partenaire et
vous soyez bien dans votre sexualité. La
maturité et le sens de I'humour sont
donc des éléments essentiels & cet-
te réussite.

Comme mot de la fin, j‘aimerais vous
inviter & aller frapper a la porte de
toutes les personnes-ressources du
milieu des adultes fibro-kystiques du
Québec et a leur parler ouvertement
des préoccupations que vous avez,
maintenant que vous savez qu'ils ont
été informés sur ce sujet délicat. |l
se peut qu'ils n'aient pas toutes
les réponses a vos questions et com-
mentaires, mais ils se disent préts a
en parler.
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Psychologie

et sexualité

Encore la sexualité | Mais moi, je veux parler
d'amour, de désir, d'intimite et de joie !

La sexualité est un terme qui signifie trop sou-
vent aujourd'hui un coit entre un male et une
femelle, ou toutes les autres variantes sur ce
theme. Cet article ne traite ni de cela, ni des
MTS. Je veux dire tres clairement que les gens
ordinaires connaissent en général une belle
sexualité. C'est une facette de la vie qui est
éprouvée a coeur de journée: le genre, masculin
et féminin, est intégré a la sexualité; les émo-
tions sont intégrées au vécu sexuel, I'intimité est
une «vertu» gui est une condition de vie pour la
majorité de la population. La vie a 'extérieur de
la maison est constamment ponctuée de

regards invitants, complices, de sourires agréa- -

bles sans conséquence, de «bonjours» de tou-
tes sortes, mais chaque fois teintés d'une inti-
mité plus ou moins rapprochée.

La sexualité, c'est d'abord une relation interper-
sonnelle, une rencontre de deux personnes qui
ont chacune une identité propre, complete,
autonome; ce sont des personnes différentes
qui apprennent a se connaitre en tant qu'indi-
vidus. Le registre des émotions est tres impor-
tant et impligue des distinctions: I'amour, c'est
aimer 'autre, la personne qu'on connait, et plus
on la connait, plus on aime qui elle est et ce
gu'elle est. Cet amour est vrai quand il procure
une autre émotion : la joie.On est trés contents
d'aimer l'autre et d'étre aimables aussi pour
['autre.Nait alors |'espoir que la relation conti-
nue et s'élabore, et aussi le désir de ['autre qui
meénera éventuellement a la sexualité.

Avant gue la sexualité débute, il y a le partage
de l'intimité, la capacitée d'étre honnétement
soi-méme avec l'autre qui est honnétement il
ou elle-méme, sans peur de changer ni d'étre
moins aimable. Etre intime, c'est partager une
familiarité complice et remplie d'amour, une
attention bienveillante pour ['autre, un appri-

voisement des deux personnes, avec beaucoup -

de compréhension et de compassion. La capa-
cité d'intimité n'est pas innée: elle s'acquiert
pendant des années pour permettre eventuelle-
ment toute une vie a deux.

La rencontre des deux corps implique la décou-

verte de 'autre, |'apprentissage de la sensualité -

et .de I'érotisme, la connaissance du plaisir de
I'autre et le support de ['‘autre pour qu'on
apprenne a se permettre d'avoir du plaisir et ce
gui fait plaisir & I'autre. La sexualite satisfaisante
d'un couple est une relation qui se développe.
Au début, c'est une sexualité nouvelle, imma-
ture; la sexualité devient ensuite plus satis-
faisante et plus mature avec la durée du cou-
ple. La sexualité se développe uniguement en
fonction de la durée du couple et pas du tout
en fonction du nombre de partenaires. La
sexualité peut se développer pendant une ving-
taine d'années.

L'intimité et la sexualité deviennent alors exclu-
sives par définition. Si la connaissance intime de
I'autre et le partage a long terme d'une relation
qui se développe sont le propre de l'intimité et

—| Maurice BARKER, M.PS
Psychologue
Sherbrooke

de la sexualite, il devient alors contradictoire
de s'engager dans des relations paralléles, de
partager sa sexualité ou son intimité avec
d'autres personnes. Ce n'est pas de la pos-
sessivité ou de la jalousie, c'est le respect de soi-
méme et le respect de I'engagement dans le
couple. On ne devient certes pas aveugle quand
on est en couple, mais la maturité du couple
nous aide a le respecter. Trahir le couple,
ce n'est pas seulement avoir des contacts
physiques avec une tierce personne, mais
c'est développer une complicité intime ou per-
mettre qu'une tierce personne pénetre dans
son intimité.

La sexualité, dans les termes qui précedent, est
une réalité complexe de la vie; la sexualité
heureuse est le résultat de la maturité du cou-
ple, non pas de sa formation.
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e, y e .. iy
g“;!_a lecture... une retraite intérieure. Ah ! Le plaisir de la lecture... «<L'homme qui lit se
e s A s
E‘:_-;-“reure en lui-méme. Comme le héros sous sa tente» (Luc Decaunes). Nous pouvons,
grice & notre mémoire, assimiler le contenu d'un texte, romancé ou non, et ainsi

.

accroftre nos connaissances. La meilleure facon d'enrichir notre culture, c'est bien le

>

F-X.Garneau.

contact avec le livre. De plus, la lecture nous permet de ressentir, de vivre une gamme
d'émotions, donc de mieux nous comprendre. Lire, c'est se construire l'intérieur. Dans

ce bref article, il m'est impossible de parler des multiples avenues qu'offre la lictéra-
Québec ture: journaux, encyclopédies, revues, textes religieux, romans, poésie, et j'en passe. Je

veux parler ici de la lecture et de ses bienfaits: un moyen d'évasion et de détente si peu (=] S't h eureux d =

cofiteux et combien bénéfique 4 bien des points de vue.

On ne retrouve pas les livres uniquement dans les librairies, on en vend partout : dans
les marchés aux puces, chez Jean Coutu, dans certaines épiceries, 4 la gare et méme chez
Club Price. De plus, les bibliothéques municipales et scolaires prétent leurs livres
(habituellement, c'est gratuit). C'est donc une activité a la portée de tous,

I 4 = ~
Lire est un acte solitaire. Cela demande un état d'esprit, une atmosphere. On ne lit pas S associer a l a

dans le métro comme on le fait chez soi, tranquille, en silence, dans la lueur d'une

lampe, la chambre dans l'ombre avec comme univers la page éclairée. Cette lecture

apaise, remue des émotions, illumine en quelque sorte. On est transporté ailleurs, 13 ol

tout est permis. Lire permet d'entrer  l'intérieur de soi par la fenétre du livre que l'on

tient entre ses mains. Plus rien ne compte. Les mots s'agitent, se caressent, luttent,

négocient, remuent vents et marées. On plonge dans un livre comme un nageur dans 4
une eau profonde, parti 2 la découverte d'un univers fabuleux. La lecture est un refuge, p ro d u C't 1OoN d =
vous dis-je, et c'est vous le maitre. Plus aucune contrainte de temps, d'espace, de

voisins génants ou bruyants. On part dans une saine dérive. La lecture nous vide et

nous remplit  la fois. Elle replace ou remplace le désordre. Clest l'acte culturel le plus

libre. Nul besoin de personne pour le concrétiset et c'est 4 soi seul qu'on fait du bien.

Un livre fermé n'est qu'un objet; lorsqu'on l'ouvre, il parle. Mais encore faut-il savoir

ce que 'on veut entendre. Commencez par quelque chose de facile, mais de qualité.

Vous voulez en savoir davantage ? Chaque fin de semaine, on réserve une section dans : :
La Presse, Le Devoir ou Voir. On présente et on critique les derniéres publications.

Plusieurs émissions de télévision font de méme. Soyez branchés ! Bonne lecture, méme

si ce n'est que le journal ou une bonne revue. Vous verrez, la lecture nous aide a4 com- ‘
prendre que notre histoire est souvent influencée par celle des autres. Contrairement a

la télévision qui nous rend passif, la lecture fait «travailler nos méninges». Lire n'est

qu'une fagon de renouveler 1'air, une sorte d'hygiéne de 'esprit. Comment la sagesse

des grands penseurs nous serait-elle parvenue autrement que par leurs écrits ?
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j'ai des problémes
comprendre ce qu'est

de vie (exemple : régime alimentaire) ?

* Annie Veilleux

L'anémie se définit par une baisse des globules
rouges dans le sang. Ces globules renferment
I'hémoglobine qui sert, d'une part, a trans-
porter l'oxygéne des poumons aux tissus et,
d'autre part, a ramener le gaz carbonique, 'un
des déchets de l'organisme, des tissus aux
poumons. Un manque de globules rouges se
traduit cliniguement par de la péleur, de la
fatigue et de |'essoufflement a I'effort.

Il est trés important de comprendre qu'il peut y
avoir plusieurs causes d'anémie. Il peut s'agir
d'un défaut de production des globules rouges
dans la moelle osseuse qui est souvent relié a un
manque de nutriments tels que le fer, l'acide
folique ou la vitamine B12. De son coté, le
manque de nutriments peut &tre di & un apport
alimentaire insuffisant, mais aussi & une mau-
vaise absorption dans le tube digestif. D'autre
part, I'anémie peut étre causée par une perte
prématurée de globules rouges : soit qu'ils
s'échappent a |'extérieur des vaisseaux (saigne-
ments), soit qu'ils sont détruits a l'intérieur
des vaisseaux.

Donc, pour corriger une anémie, il faut corriger
le probléme a I'origine. Ainsi, un manque de fer
sera corrigé par des comprimés de fer, mais s'il
s'agit d'un saignement, il faudra faire cesser

celui-ci. S'alimenter adéguatement selon les
conseils diététiques prodigués a la clinique et
prendre réguligrement les enzymes pancréa-
tiques prescrites sont les mesures les plus
importantes pour prévenir I'anémie. Toutefois,
étant donné les causes multiples de I'anémie, le
fait de s'astreindre aux controles sanguins
réguliers faits & la clinique peut permettre de
dépister précocement 'anémie, de I'explorer et
de la corriger avant gu'elle ne devienne impor-
tante et symptomatique.

Transplantation et problémes rénaux

Est-il vrai que les personnes qui ont subi
une transplantation développent des
problémes rénaux avec e temps ? Si tel est
le cas, comment expliquez-vous qu'il en
soit ainsi ? Est-il possible de contourner ce

type de complications ?
Francois Vincent

Les patients qui ont subi une transplantation
(pulmonaire ou autre) sont en effet a risque de
développer des problémes rénaux. La cause
essentielle consiste en |'utilisation obligatoire de
médicaments anti-rejet pour prévenir le rejet
d'organes transplantés. Parmi ceux-ci, le plus
important est la cyclosporine A : elle diminue la
filtration du sang par les reins et peut causer de
I'hypertension artérielle, qui elle-mé&me peut
affecter le fonctionnement des reins a la
longue. C'est toutefois un médicament essen-
tiel pour prévenir le rejet ; il faut s'assurer que
son dosage soit bien ajusté et il faut aussi traiter
la haute pression avec des médicaments lorsque

celle-ci est présente. Un autre médicament sem-
blable, le Tacrolimus, est trés efficace pour
prévenir le rejet, mais il partage les mémes
effets secondaires de la cyclosporine A au
niveau des reins et de la tension artérielle. Avec
la découverte éventuelle de nouvelles formes de
traitement anti-rejet (nouveaux médicaments
moins toxigues, cyclosporine en aérosol), on
pourra dans I'avenir préserver plus facilement la
fonction des reins aprés une transplantation.

TOBI

Depuis quelque temps, j'entends parler
d'un nouvel antibiotique ou d'un nouveau
traitement appelé «TOBI». Pourriez-vous
m'expliquer de quoi il s'agit ? Que peut-on
espérer de ce type d'antibiotique ou

de traitement ?

Félix Tremblay

Le traitement «TOBI» signifie traitement avec
de la TOBramycine par Inhalation. Ce principe
de traitement n'est pas nouveau, car la
tobramycine, de méme que d'autres antibio-
tigues, sont administrés par voie d'aérosol
depuis plusieurs années dans nos cliniques afin
de maftriser I'infection bactérienne chronique
des bronches, particuliérement celle reliée au
Pseudomonas aerugincsa. Ce qui est nouveau,
ce sont les modalités d'administration : alors
que nous utilisions des doses plus faibles de
tobramycine (160 a 240 mg/jour) a partir de la
solution disponible pour le traitement intra-
veineux, a l'aide d'un compresseur et d'un
nébuliseur sans marque déterminée, en asso-
ciation avec du Ventolin, le traitement «TOBI»
utilise des ampoules de 300 mg de tobramycine
préparées spécialement pour la nébulisation, a

raison de 2 ampoules par jour (600 mg/jour), a
I'aide d'un compresseur «De Vilbiss Pulmo-
Aide» et d'un nébuliseur «Pari LC Plus»; la
tobramycine est donnée seule, car le traitement
broncho-dilatateur est donné auparavant (en
aérosol doseur, en poudre ou en nébuliseur).

La principale étude sur ce traitement a été faite
aux Etats-Unis récemment. Les résultats annon-
cés lors du dernier congrés nord-américain de
fibrose kystique, a I'automne dernier, mon-
traient une ameélicration de la fonction pul-
monaire de |'ordre de 12% par rapport & I'utili-
sation du placebo (substance inactive). On a pu
réduire aussi les hospitalisations et le nombre de
jours sous traitement antibiotique intraveineux.
Par contre, a ma connaissance, il n'y a pas eu de
comparaison entre le traitement «TOBI» et le
traitement antibiotique en aérosol traditionnel
utilisé dans nos cliniques.

Mauvaise haleine

J'ai des problémes avec mon haleine.

J'ai beau me brosser les dents ou me
gargariser, le probléme persiste. Comment
se fait-il que j'aie ce genre de difficulté ?
Comment puis-je m'en sortir ? Sans votre
aide, je crains de perdre confiance en moi

dans mes relations avec les autres.
A G.

Pour les personnes fibro-kystiques comme pour
la population en général, les problemes de
mauvaise haleine proviennent le plus souvent
de la bouche : I'hygiéne buccale, les caries den-
taires et les gingivites sont souvent en cause. De
plus, l'atteinte du nez et des sinus (rhinite,
polype, sinusite) est beaucoup plus fréquente
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chez les personnes atteintes de fibrose kystique
et peut parfois &tre a |'origine de la mauvaise
haleine. Finalement, dans la fibrose kystique, il
faut savoir que les bronches dilatées et défor-
mées (bronchiectasies) sont le siege d'une infec-
tion chronique. Outre les habituelles Hae-
mophilus Aeruginosa, d'autres bactéries de
type «anaérobie» (croissant sans besoin d'o-
xygéne) peuvent donner une trés mauvaise
haleine. Dans ces circonstances, notre expéri-
ence montre gu'en utilisant un antibiotique tel
la clindamycine, on obtient de bons résultats.
En somme, la solution passe souvent par le den-
tiste, sinon par le médecin de la clinique ou le
spécialiste en ORL.

Oxygéne

D'aprés mon médecin, il serait souhaitable
gue je commence a prendre de I'oxygéne a
domicile. Sur quels critéres s'appuient les
médecins pour déterminer qu'un patient a
besoin d'oxygéne ? Est-ce vraiment utile
de prendre de ['oxygéne la nuit (comme le
veut mon médecin) si la thérapie ne se
pourﬁuit pas le jour ? Avec le temps, n'y
a-t-il pas un danger que je devienne

dépendante de ce genre de thérapie ?
Aline Marshall

Les criteres pour prescrire 'oxygéne a domicile
dérivent d'études faites chez des patients
atteints d'une maladie pulmonaire obstructive
chronique (bronchite chronique et emphyséme
habituellement liés au tabagisme). Une pre-
miére étude faite en 1970 montrait que
I'oxygéne prolongeait la vie des personnes

()

ayant des problémes respiratoires. Des études
subséquentes ont permis de préciser que c'est a
partir d'une pression partielle en oxygéne
inférieure & 55 mm Hg, en condition pul-
monaire stable, qu'il y a un bénéfice a recevoir
de I'oxygéne. L'oxygéne est aussi bénéfique
pour les personnes qui ont une pression de
moins de 60 mm Hg, avec des signes de souf-
france cardiaque ou rénale par mangue
d'oxygéne. En ce qui concerne la durée de
I'oxygénothérapie, les études ont aussi déemon-
tré qu'il est insuffisant de donner de I'oxygéne
la nuit seulement aux personnes répondant aux
critéres ci-haut mentionnés. Idéalement, on vi-
serait une utilisation continue (24 heures par
jour), mais en pratique on tient & avoir un mi-
nimum de 18 heures par jour. Il n'y a pas de
dépendance physique ou psychologique a
'oxygéne comme avec l'alcocl ou certains
médicaments. Toutefois, lorsqu'on commence
I'oxygénothérapie chez un patient fibro-kys-
tique, c'est pour I'utiliser de facon permanente
ou jusqu'a une ftransplantation pulmonaire
réussie. Cesser |'oxygéne exposerait a une
détérioration de la condition clinique avec com-
plications cardiaques potentiellement fatales.

Jiotiques tels fe Coly-

timethate sodique) ou le

~ Lors du traitement par nébuliseur avec un

antibiotique comme la tobramycine ou le Coly-
Mycin, il est bénéfique d'utiliser des broncho-
dilatateurs (agents qui ouvrent les bronches)
pour permettre un meilleur passage de |'air ou
des médicaments. lls sont utilisés aussi pour
prévenir la fermeture des bronches (bron-
choconstriction) provoquée par les anti-
biotiques qui, administrés par inhalation,
sont irritants.

L'Atrovent (ipratropium) ou le Ventolin (salbuta-
mol) peuvent étre utilisés en aérosol-doseurs
(une «pompe») ou en nébulisation avant le
traitement antibiotique en nébulisation. La solu-
tion de salbutamol en nébuliseur peut étre
ajoutée directement a la dose de tobramycine
ou de Coly-Mycin. Méme si le mélange tobra-
salbutamol est stable quelques heures, il est
recommandé de |'utiliser sans tarder. La stabilité
du mélange Coly-Mycin-salbutamol est, pour sa
part, moins longue. Il doit étre utilisé en moins
d'une heure, car les deux ingrédients perdent
de leur efficacité. Il est aussi recommandé d'u-

tiliser le format unidose de salbutamol en nébu-
lisation, car il ne contient pas d'agent de
conservation qui affecterait I'efficacité du
Coly-Mycin.

En ce qui concerne |'Atrovent, aucune étude sur
la combinaison n'a été faite et le fabricant ne
recommande pas le mélange avec la to-
bramycine ou le Coly-Mycin. Ainsi, il est possi-
ble que I'efficacité de I'antibiotique soit affec-
tée lors du mélange en raison d'une réaction
chimique. Par exemple, un changement de
viscosité pourrait modifier la grosseur des par-
ticules nébulisées et ainsi diminuer la quantité
de médicament qui atteint les poumons. Malgré
cela, I'Atrovent peut étre utilisé avant le traite-
ment antibiotique.

Voila les recommandations disponibles pour
I'instant en attendant que d'autres produits ou
traitements soient développés. Par exemple,
une nouvelle formulation de tobramycine spéci-
fique par inhalation (appelée «TOBI») est main-
tenant disponible aux Etats-Unis. Elle serait
moins longue a administrer et peut-&tre mieux
tolérée. La recherche n'arréte pas !

Mélanie Provost, étudiante en pharmacie,
Université de Montréal

Sylvie Fournier, pharmacienne, CHUM
(Pavillon Hétel-Dieu)
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Pulmozyme

Est-il vrai que le Pulmozyme ne doit pas
étre nébulisé a I'aide d'un dispositif
d'oxygéne tel qu'on le trouve dans les
chambres d'hépital ? Si tel est le cas,

guelle en est la raison ?
André Boily

Le Pulmozyme (ou la dornase alfa recombi-
nante) est une enzyme qui permet de rendre
plus liquides les sécrétions pulmonaires. Elles
deviennent épaisses, entre autres, en raison de
la présence d'ADN (matiere provenant des cel-
lules) qui est libérée par les globules blancs en
dégradation dans les poumcns, lors des infec-
tions. Le Pulmozyme agit en découpant I'ADN
et diminue donc la viscosité des sécrétions qui
peuvent alors &tre évacuées plus facilement.

Le Pulmozyme est une protéine fabriquée en
laboratoire. Le produit a été testé avec quelques
types de nébuliseurs et de compresseurs lors
d'études qui ont permis son utilisation chez les
patients atteints de fibrose kystique. Cette
molécule étant fragile, elle ne doit étre admi-
nistrée qu'avec les appareils testés par la com-
pagnie ; ceci afin d'aveir une pression ni trop
forte, ni trop faible, pour donner des gout-
telettes de produit de taille idéale qui pourront
mieux atteindre les poumons. Les dispositifs
d'oxygéne des hopitaux ne peuvent pas étre
utilisés, puisqu'ils n'ont pas éte testés jusqu'a
présent et que la pression adéquate n'est pas

A-Zimut

assurée. Donc, c'est plutdt 'appareil qui pour-
rait nuire a I'efficacité du produit, car I'oxygéne
ne détruit pas, en lui-méme, le Pulmozyme. De
plus, il est important de ne pas utiliser un
masque facial, mais plutot la pieéce pour la
bouche fournie avec le nébuliseur afin que la
dose ne soit pas perdue et gu'elle se rende bien
aux poumons. En ce qui concerne la fragilité du
produit, j'aimerais en profiter pour vous rappe-
ler de bien conserver le Pulmozyme au
réfrigérateur (entre 4 et 8 degrés Celsius) et a
I'abri de la lumiere.

Le fait de mélanger le Pulmozyme avec d'autres
médicaments, ou bien de |'utiliser avec d'autres
appareils, ne peut pas garantir la sécurité et I'ef-
ficacité du produit, car ces mélanges pourraient
déegrader le Pulmozyme ou provoquer d'autres
réactions problématiques. Il est donc sage et
recommandé de prendre le Pulmozyme a l'aide
d'un nébuliseur Hudson T Up-draft Il avec le
compresseur Pulmo-Aide ou le nébuliseur réuti-
lisable PARI LC Jet+ avec le compresseur PARI
PRONEB, tel que l'indigue le fabricant.

Mélanie Provost, étudiante en pharmacie,
Université de Montréal

Sylvie Fournier, pharmacienne, CHUM
(Pavillon Hé&tel-Dieu)

Sécurité du revenu / Assurance-médicaments

Vous étes un salarié (temps plein cu temps par-
tiel) & faible revenu ? Vous étes inscrit a I'assu-
rance-médicaments de la Régie de |'assurance-
maladie du Québec ? Ce message vous
concerne,

Comme avant l'implantation du nouveau
Régime d'assurance-médicaments du gou-
vernement du Québec, il est possible, a qui en
fait la demande, d'obtenir un Carnet de récla-
mation 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%
a 2008.

Avant d'entreprendre des démarches auprés de
la Sécurité du Revenu, sachez que le processus
bureaucratique qui meéne a l'obtention du
Carnet de réclamation est lourd. L'agent
responsable de votre dossier devra rassembler
une somme importante 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 & des questions plutét indiscrétes.

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 sans frais au 7-800-315-3157.

Maintien & domicile / Soutien a la famille

Vous étes a bout de souffle en raison de votre
état de santé ? Vous avez besoin d'aide pour
votre drainage postural avec clapping ou pour

communique-action g

réaliser certaines taches domestiques (ex.:
ménage, popote) ? Voici une nouvelle qui
devrait vous intéresser.

Le ministere de la Santé et des Services sociaux
propose deux programmes dont |'objectif est
d'aider les personnes ayant des limitations fonc-
tionnelles a améliorer leur qualité de vie et celle
de leur entourage immediat. Il s'agit du
Programme du fond régional de maintien 3
domicile et du Programme de soutien a
la famille.

N'est pas admissible qui veut. Pour savoir si
vous répondez aux critéres, vous devez vous
adresser a votre CLSC. Ce sont les CLSC qui
sont mandatés par le ministére de la Santé
et des Services sociaux pour gérer ces
deux programmes.

Chague CLSC geére son budget et ses pro-
grammes en fonction des priorités régionales. ||
ne faut donc pas s'étonner que les criteres d'ad-
missibilité different parfois d'un CLSC a ['autre.
Refus un jour ne signifie pas refus toujours. A ce
qu'il parait, les critéres d'admissibilité sont
sujets au changement en fonction de la
demande. Persévérez et surtout, n'oubliez pas
que le travailleur social de votre clinique peut
vous aider & étoffer votre demande.

Internet

Depuis sa mise en service, le site Web du
Comité provincial des adultes fibro-kystiques
connaft un achalandage moyen de 100 visiteurs
par mois.




34

Si vous avez des suggestions a formuler pour
améliorer la qualité de notre site, n'hésitez pas
a nous les transmettre via notre adresse élec-
tronique (cpafk@videotron.ca) ou en commu-
niquant directement avec le siége social
du CPAFK.

Nous tenons a remercier I'Ordre des in-
halothérapeutes du Québec qui commandite le
site. Nous tenons également a remercier Anne
Goyette et Jacques Arpin, concepteurs et ges-
tionnaires du site.

Modifications des réglements généraux

Au cours des derniers mois, des modifications
importantes ont été apportées aux réglements
généraux. Ces modifications ont été entérinées
par le Conseil d'administration du CPAFK et par
I'assemblée des membres lors de la rencontre
du 17 mai. Sur demande, il est possible
d'obtenir une copie révisée des reglements du
CPAFK en vous adressant a son siege social.

Membres du CPAFK

Toute personne atteinte de fibrose kystique
peut devenir membre actif du Comité provincial
des adultes fibro-kystiques. Etre membre actif
signifie que vous pouvez soumettre votre can-
didature comme représentant aux élections
des administrateurs du CPAFK et pouvez vo-
ter aux assemblées générales des membres.
Pour obtenir votre carte de membre, il suf-
fit d'en faire la demande au siége social du
CPAFK en composant le (5714) 288-3157 ou le
1-800-315-3157.

Cours par correspondance

Vous désirez suivre des cours par correspon-
dance accrédités par le ministere de I'Education
du gouvernement du Québec ? Rien de plus
simple. Pour les cours de niveau secondaire,
veuillez composer le (514) 353-3355 (Montréal
et ses environs) ou le 71-800-249-2848 (ail-
leurs au Québec) ; pour le niveau collégial, le
(514) 864-6464 (Montréal et ses environs) ou le
1-800-665-6400 (ailleurs au Québec).

IACFA Newsletter

L'IACFA (International Association of Cystic
Fibrosis Adults) est une organisation interna-
tionale d'adultes atteints de fibrose kystique qui
est gérée par des bénévoles atteints de la ma-
ladie. Cette organisation publie un magazine
(IACFA Newsletter) qui parait quatre fois I'an. Si
vous désirez recevoir le IACFA Newsletter (ver-
sion anglaise seulement), écrivez a: Barbara
PALYS, 82 Ayer Road, Harvard, Mass., 01451,
USA. L'adresse électronique est la suivante:
bpalys@genesis.tiac.net.

Contrat d'intégration au travail (CIT)

Le CIT est un programme de |'Office des per-
sonnes handicapées du Québec qui permet a
un salarié f.-k. de ne pas perdre son salaire
lorsqu'il est hospitalisé (total annuel: six se-
maines maximum).

Dans votre région, il existe des Services externes
de la main-d'oeuvre (SEMO) qui, entre autres
choses, ont la responsabilité d'administrer les
divers volets du CIT. Pour vous prévaloir du CIT,
il faut vous inscrire & votre SEMO : immédiate-

ment si vous occupez déja un emploi, dés que
vous commencez a travailler ou dés gue vous
trouvez un emploi.

Vous ne connaissez pas le SEMO de votre
région ? Appelez-nous au 288-3157, ou sans
frais au 71-800-315-3157 si vous n'étes pas dans
la région de Montréal.

Pétition

A la fin du mois de janvier dernier, les bénéfi-
ciaires fibro-kystiqgues de ['Hotel-Dieu de
Montréal avaient &té invités par leurs représen-
tants, Alexandre CoOté et Frédéric Gauthier, a
signer une pétition visant I'admission du
CHUM. Cette pétition avait pour but d'amener
la direction du CHUM a modifier sa politique
d'admission de la clientéle fibro-kystique a
I'Hotel-Dieu de Montréal. Prés de 80% des
bénéficiaires f.-k. de I'H&tel-Dieu de Montréal
ont signeé la pétition.

La direction du CHUM a réagi avec célérité. Le
19 février, au lendemain d'une rencontre met-
tant en présence les partis concernés, |'Hotel-
Dieu de Montréal consentait a ce gue six lits
soient réservés a la clientéle fibro-kystique. Le
temps d'attente a l'urgence a été réduit consi-
dérablement. Finalement, des mesures ont été
prises pour assurer un suivi constant du dossier
a court, moyen et long terme.

Si vous désirez plus d'informations au sujet du
présent dossier, n'hésitez pas a nous contacter
en composant le 288-3157 (Montréal et ses
environs) ou le 71-800-315-3157 (ailleurs
au Québec).

Transplantation

A la fin du mois de mars, le CPAFK a fait par-
venir une lettre au docteur Poirier, directeur de
la clinique de transplantation du Centre hospi-
talier de I'Université de Montréal (CHUM), pour
le remercier du travail accompli par son éguipe,
mais également pour lui demander des préci-
sions relativement aux critéres d'exclusion de la
transplantation. Des demandes particuliéres |ui
ont été adressées pour simplifier les procédures
administratives et technigues (tests, examens,
etc.) menant a la transplantation.

Sur demande, il est possible d'avoir une copie
du dossier en vous adressant au siége social
du CPAFK.

Demande de financement

Au cours des derniers mois, le CPAFK a adressé
deux demandes de financement & des orga-
nismes du gouvernement du Québec qui sou-
tiennent I'action communautaire: le Secrétariat
a l'action communautaire autonome et le mi-
nistére de la Santé et des Services sociaux.

Changement d'adresse

Si vous changez d'adresse, vous devez nous en
informer au (574) 288-3157 (Montréal et ses
environs) ou au 1-800-315-3157 (ailleurs au
Québec). Vous pouvez également nous écrire :
CPAFK, 629, rue du Prince-Arthur Quest,
MONTREAL (Québec), H2X 1T9 , courrier
électronique : cpatk@videotron.ca
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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 'inappétence

et ]a monotonie.

Saveur délicieuse

Les arémes rafraichissants de baies sauvages, de
- péche et d’'orange remplacent avantageusement
les saveurs traditionnelles. Resource® boisson
aux fruits est un supplément savoureux a toute
heure du jour ou de la nuit.

RESOURCE’ et RESOURCE PLUS

e Alimentation compléte et équilibrée
e Aliment liquide prét a boire,
GOl RCE _ avec paille incluse

Stagidart

e Préparation standard ou hypercalorique
¢ Exempt de lactose
e 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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NOVARTIS NUTRITION
VOTRE SOURCE DE NUTRITION™

111 Consumers Drive  Whitby, Ontario LIN 525
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