par Christian AUCLAILR
Rédacteur en chef

"La moindre chose contient un
peu d'inconnu, trouvons-le!"
Maupassant

o ans de journal précédent, je vous annongais
\ qune ére nouvelle; je ne croyais pas 4L bien
\ N dire. Notre priornité est de mieux vous infon-
——asdmen; poun y parvenin nousd vous meitons en
contact, par de biais de ce jouﬁnal avec des gens
qui vivent & leun fagon les mémes problémes que
voud. Afin d'enrichin ces contacts, nous avons
Lougouns voulu agrandin notre auditoire.

C'est pourquodl nous avons zraversé L'océan et
sommes allés Lrapper & da porte au groupe des adud-
Zes de d'Association francaise de da lutte contre
da mucoviscidose (Librose hystiquel; ils nous ont
prété une onelldle attentive, noire projet de codla-
boration fuit accepté. Ainsi, & partin de juin 89,
une fois par annéde, vous pourrez dire un document
d'infoamation que nous produinons congointement
avec da France.

Ce contact avec d'autnes fibro-kystiques franco-
phones pournait 4'étendre. Foat de la participa-
Zion de la France, nous avons fait des mémes ofires
aux asdociations Belge et Suisse. Leun participa-
tion nedte & confiamen.

Mais pardons du présent journal. €En attendanzt
de numéro conjoint de juin, nows vous offrons un
aticle écndt pan un jounnaliste trangais L.-R. .
Notre dossien devaait vous inténessen plus que ja-
mais, L traite des greffes coeur-poumons. Sur ce
sugek, nous sommes encore en eau Zrouble, nous man-
quons de données; puisque nous n'en sommes qu'au
stade expérnimental, il semblerait plus dogique
d'attenare de plus amples infommations avant de
aiten ce sujet. Pan contre, nous nous devions ce
taine table nase sun tous des mythes qui naissent
du manque d'infoamation. lUne greffe, quelle qu’el-
de 40it n'est pas une petite entrepnise, d'autani
plus une greffe coeurn-poumons, elle ménite une 4é-
rdeuse atieniion.

Je profite de cette codonne pour vous souhaiter
p@ﬂ4onneliement et au nom de foute L'équipe, de
foyeuses Féteas,
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Lo dlm”enSlOnﬁ”-}DSQCHOIOQIQUG
dans |’ évolution de la fk.

par FRIDE, Ester (PhD.)

National Institute of Health
Bethesda, Maryland, USA
IACFA Newletters, June 1988

Traduction libre: Richard QUEZEL
Journaliste, Montréal

e n'est pas d'hier que l'on
entend parler de la capaci-
té du "mental' d'influencer
le processus de la maladie
---on pense aux témoignages
de cancéreux ''miraculeuse-
ment'" prolongés, sinon gué-
ris, par exemple. Longtemps
ces discours n'ont eu aucune crédibilité
aux yeux des scientifiques (en Occident,
en tout cas). C'était 13 des histoires
inventées, des fables, des choses rele-
vant, au mieux, de pratiques para-médica-
les. Or, récemment, la science moderne
semble vouloir rattraper le temps perdu:
un tout nouveau champ d'études, la psy-
cho-neuro-immunologie, a vu le jour, qui
s'intéresse 3 la notion de 'sagesse intui-
tive'" de l'@tre humain.

@ 11 semble en effet prouvé aujourd'hui
——-d'aprés des études sur des animaux et
des humains—-- que notre systéme immuni-
taire (notre systéme de défense naturel
contre les agents infectieux et les tu-
meurs), loin d'étre un systéme autonome,
est inter-relié avec le systéme nerveux
central i.e. qu'il y a un échange cons-
tant entre le cerveau et le systéme immu-
nitaire. En fait, on estime que le '"dia-
logue" entre les deux systémesest le fait
d'agents chimiques (certaines hormones et
neuro-transmetteurs-—-— véritables ''messa-
gers'' chimiques du cerveau) présents i la

fois au cerveau et dans la circulation
sanguine. L'évidence scientifique grandis-
sante d'un dialogue "mental-corps' est
donc certainement appelée i questionner,
voire modifier, les pratiques cliniques
existantes.

@D cCarl et Stéphanie Simonton, lui méde-
cin, elle psychologue, de Fort Worth,
Texas, notérent, dans les années 70, que
l'attitude d'un patientvis—a-vis du can-
cer pouvait vraiment influer sur le pronos-
tic de sa maladie. Ils observérent que les
patients qui bénéficiaient de rémissions
soudaines (malgré un pronostic peu favora-
ble) étaient généralement des individus
qui avaient le sentiment d'avoir une capa-
cité de contrdle sur leur corps et qui
parvenaient 3 se visualiser comme étant
bien. A l'opposé, un sentiment d'impuis-
sance et de désespoir de la part du pa-
tient (et du médecin) accompagnait souvent
une réaction négative au traitement médi-
cal.

€D Observant que 1'attitude d'une person-
ne vis-a-vis de sa maladie pouvait &tre
modifiée, les Simonton obtinrent de remar-
quables résultats chez leurs patients en
jumelant aux soins médicaux traditionnels
l'enseignement de techniques de visualisa-
tion ayant pour but l'auto-contrdle du
corps. (Exemple: un patient se forme une
image mentale des cellules cancéreuses de
son corps mourant sous l'effet d'un trai-
tement de radiologie alors que ses cellu-
les saines survivent et se fortifient.)

€ rvous savons, suite 2 des expériences

sur des animaux, que méme une petite sou-
ris peut étre conditionnée de telle sorte
que son systéme immunitaire soit renforcé
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glant les fonctions digestives différent
chez les deux patients. S U I T E

térieur des limites de la réalité) peut dé-
ja étre considéré comme un pas dans la bon-
ne direction.

S U I T E

La dimension bsgchollc;c_-)-i:QUé“
~dans 'évolution de la Fk.

€D De plus, le fonctionnement de plusieurs
systémes organiques est aussi déterminé par
des éléments environnementaux, et ce dés

les premiers stades du développement (avant
la naissance). Il est connu que les condi-
tions sociales et familiales des premiéres

€0 J'apprécierais grandement recevoir
tout commentaire ou suggestion concernant
les idées émises ici.()

La dimension ;Jsgcholc;giqUé-
‘dans I'évolution de la Fk.

dans sa lutte contre les infections et les | années de la vie jouent un rdle dans la ront développés qui permettront aux pa- BIBLIOGRAPHIE

tumeurs. Bref, il semble que non seulement vulnérabilité future de 1'individu face 2 tients fibrokystiques —---a partir de |

la personnalité et l'attitude jouent sur la maladie. En somme, la maniére dont la leurs propres ressources internes--- de 1) Ader. (ed). Psychoneuro immunology. Academy Press,

l'évolution de la maladie, mais méme que fibrose kystique se présente dans chaque stimuler, renforcer les traitements médi- NY, pp.282-352, 1983

les patients puissent acquérir des compor- | cas ---les symptdmes les plus fréquents et caux exsistants pour les divers symptdmes 2) Neuro immunomodulation, 2nd Workshop. Annual NY

tements propres a combattre efficacement leur sévérité--- peut &étre influencée par et, en particulier, pour ces infections Academy of Sciences

la maladie. un ensemble de facteurs génériques et envi- pulmonaires. 3) M.K. Dasgupta. P. Zuberbuhler, A Abbi, F.L. Harley,
ronnementaux. N.E. Brown, K. Lam, J.B. Dossetor and J.W. Coster-

€ sien sr, ditez-vous, tout ceci est €) Malheureusement, 3 ce moment-ci, je ton. Journal of Clinical Immunology. 7 pp. 51-58,

bien joli en ce qui concerne le cancer, ) Je ne pourrais, i ce stade-ci, expli- ne connais aucune méthode faite sur mesu- 1987

mais la fibrose kystique n'est-elle pas quer comment il peut étre possible de ''ré- re pour les patients fibro-kystiques. 4) M.L. Disis, T.L. Mcdonald, J.L. Colombo, R.H. Koba-

une maladie génétiquement déterminée et le | gler'" son propre systéme digestif. Cepen-
systéme immunitaire n'y joue-t-il pas dant, pour ce qui est du systéme immuni-
qu'un rdle secondaire? taire, je crois que je puis étre un peu
plus spécifique. Plusieurs chercheurs en
€D Certes je ne voudrais d'aucune fagon fibrose kystique ont suggéré que la vulné-
suggérer que le mental ou 1'état psycholo- rabilité des patients ifibro~kystiques aux
gique influe sur le fait d'étre atteint de infections pulmonaires chroniques peut
fibrose kystique ocu pas. D'ailleurs je ne s'expliquer par un malfonctionnement du
suis pas une spécialiste en génétique ou systéme immunitaire (Tel que des hauts ni-
j veaux de ''complexes immunes circulant' ou

en fibrose kystique. Simplement, je vou-
drais expliquer pourquoi j'estime, sur la une disfonction des globules blancs de ty-

Sur la base d'études faites pour d'autres yashi, C.R. Angle and S. Murray.Pediatric Research
maladies, nous pouvons toutefois estimer 20 pp. 385-390, 1986

que le sentiment d'auto-contrdle (& l'in- 5) 0.C. Simonton, S. Matthews-Simonton and J. Creigh-
ton. Getting Well Again. J.P. Tarcher, INc.

Los Angeles, 1978

Bonne bouffe

foi de données neuro-biologiques et neu- pe B).
ro-immunologiques, que les symptomes de la
fibrose kystique ---du moins certains as- €D Comme je l'ai décrit plus haut, le

pects de ceux-ci--- peuvent étre influen-
cés par des facteurs de comportement.

fonctionnement du systéme immunitaire n'est
pas statique et permanent durant toute la
vie, mais semble &tre sous l'infuence de
facteurs psychologiques ---possiblement par
le biais de messagers hormonaux et chimi-
relative de chacun) est généralement com- ques voyageant entre le systéme immunitai-
prise en termes de différence dans le de- re et le cerveau. Or, en ce qui regarde

gré d'atteinte du géneou encore en termes | ces infections pulmonaires ---élément cen-
d'interaction entre le géne déficient et tral du tableau clinique du patient fibro-
les autres génes.(Par "autres génes* on kystique --- il semble y avoir des rai-
suppose ici toutes les fonctions sous con- sons bien concrétes de penser que la per-

€D La grande diversité des symptomes des
patients ‘fibro-kystiques (et la sédvérité

Comité Provincial

¢

trole génétique: fonctions physiques et sonne puisse avoir, en partie, un contrdle m"ﬁiﬁ'\/- des AdU"eS F K
mentales incluant hormones, neuro-trans- sur ces manifestations de la maladie. @% 1N o Ae

"

metteurs et certains aspects du systéme

immunitaire.)

€D Dans cette optique, deux personnes

@) Encore une fois, je ne suggére pas que
"Tout ca, c'est dans la téte!', et que gra-
ce a la '"pensée positive'" il soit possible

629 PRINCE-ARTHUR OUEST
MONTREAL, QUEBEC

H2X 1T9

présentant un méme géne. déficient peuvent, de purifier les poumons du pseudomonas. Je
par exemple, souffrir de problémes diges- veux cependant exprimer l'espoir que des

ifs, be i 1 P fu 1 i dées, ; . d _
;;L:‘ szlzarzthu: Z?ZEE;ZE \gzzézurznié_es e S e SU:;Ep;:z;a:Zj‘jA;iE M—




NTERY

W

-5

DECEMBRE 1988 NO.8

—INTE

RVIEW

-6
DECEMBRE 1988 NO.8

Dr Elias Matouk,pneumologue

“Mon objectif: des
greffes coeur-poumons
pour les patients f.-k.
a Montréal”

par: Richard QUEZEL
Journaliste 3 la pige
Montréal

E DR MATOUK EST DIRECTEUR DE LA CLINIQUE

DE FIBROSE KYSTIQUE DU CENTRE HOSPITALIER
A THORACIQUE DE MoNTREAL (“CHEST HospiTaL”).
[L EST AUSST MEMBRE (EXZECHTIF)-DU-COMITE AVISEUR |

MEDICAL ET SCIENTIFIQUE DE LA FONDATION CANADIEN-
NE DE LA FIBROSE KYSTIQUE),

B Dr Matouk, la clinique de
f. k. de 1'HBpital Thoraci-
que n'est-elle pas la plus
ancienne au Canada?

- Qui, peut-&tre méme en
Amérique du Nord. Elle a
plus de vingt ans. Nous trai-
tons ici une cinquantaine
d'adultes f.-k. 1Ils nous
sont référés, lorsqu'ils at-
teignent 1l'dge adulte, par
les médecins de 1'Hdpital
pour enfants de Montréal
("Children's Hospital"). La
clinique compte, en perma-
nence, cing jours/semaine,
sur la présence d'au moins

un pneumologue ayant une bon-
ne connaissance de la mala-
die.

B Pourquoi cet objectif que
vous avez de promouvoir les
transplantations coeur—pou-
mons chez les patients f.-k.?

- Mon optimisme quant a cette
technique est basée sur 1'ex-
périence du Dr Magdi Yacoub
et de ses collégues, A& Hare-
field (Londres, Royaume-Uni).
Sur les 30 patients ayant
bénéficié, au cours des der-
niéres années, d'une greffe
coeur-poumons, 22 sont au-—

jourd'hui vivants, dont
l'un depuis plus de trois
ans. Ces gens ont des fonc-—
tions pulmonaires quasi-nor-
males. Il n'y a aucune évi-
dence que la maladie revien-
ne dans les organes greffés.
La qualité de vie (retour au
travail, aux études) des pa-
tients estfantastique. Voila
ol je prends mon inspira-
tion.

- De plus, 13 autres greffes
multi-organes ont été réali-
sées a Cambrige (Parworth
Hospital), toujours en An-
gleterre. Et cette année le
Dr Yacoub est parvenu, il y
a quelques mois, a greffer
un coeur, des poumons et un
foie a deux patients f.-k.
--qui sont toujours vivants!
Inutile de vous dire que les
demandes affluent & Londres
du monde entier.

B N'avez vous pas vous-méme
déja organisé le transfert
d'une patiente a Londres?

~ Qui, 1'an dernier. L'équi-
pe d'Harefield avait accepté
d'opérer une de nos patien-—
tes de la clinique, crici-
quement malade: elle est dé-
cédée hélas dans l'avion qui
1'amenait a Londres.

B Vous avez fait d'autres
tentatives?

- Bien sGr. En 86, il y a eu
une premiére greffe coeur-
poumons pour une patiente
f.-k. au Canada, au Royal
Victoria, & Montréal, par
1'équipe de transplanta-
tion . C'était aussi une pa-
tiente d'ici. Elle est décé-
dée de complications post-
opératoires, neuf jours plus’
tard.

- Aujourd'hui, mon objectif

S U I T E

Mon objectif:

n'est pas d'envoyer d'autres
patients a Londres, mais de
développer ici une expertise
de greffe d'organes avec nos
patients. Déja, le Dr Hani
Shenib, chirurgien de l'Ho-
pital général de Montréal,
s'est engagé a réaliser ces
transplantations et une de
nos patientes est en atten-
te d'un donneur. A moyen
terme, nous négocions pour
faire de 1'Hopital général
de Montréal un centre de
transplantation pulmonaire
—-—pour tout le Québec.

B La rareté des donneurs
cause-t-elle un probléme?

- Voila ol nous sommes désa-
vantagés par rapport a 1'Eu-
rope. En Angleterre, dans
toute l'Europe, les organes
d'un accidenté peuvent étre
prélevés sans autorisation
de la famille (4 moins que
l'accidenté ait, au préala-
ble, signé un refus de don
d'organes). Au Canada (et
aux U.S.A.) c'est l'inverse.
Il est illégal d'intervenir
4 moins que l'accidenté ait
eu, a l'avance, la précau-
tion de signer une carte de
don d'organes ou encore que
la famille d'un enfant mi-
neur donne son accord. Ré-
sultat: alors que les chi-
rurgiens européens peuvent,
a quelques jours d'avis,
procéder & une greffe, les
notres doivent toujours at-
tendre des mois qu'un don-
neur se présente.

B Peut-on changer la loi?

SUITE PAGE SUIVANTE

— Je suis peu optimiste. La
Fondation fait du lobbying,
comme d'autres organismes
(Fondation des maladies du
rein, etc.), mais c'est une
question de liberté indivi-
duelle. Un débat de socié-
té fort difficile 4 tran-
cher.

B Qui serait admissible a
ces transplantations?

- Pas trop tdt et pas trop
tard. L'opération sera en-
visagée pour un malade souf-
frant d'infections fréquen-
tes et dont la maladie pul-
monaire obstructive est
avancée. Mais il ne faut
pas, par ailleurs, attendre
que le patient soit devenu
moribond au point qu'une
simple extraction de dent
soit pour lui une chose pé-
rilleuse.

— Deuxiémement, le can-
didat = doit vouloir la
transplantation. Il faut
qu'il soit préparé psycholo-
giquement pour une dure ba-
taille. Il faut qu'il ait
le support de sa famille, de
ses amis, du personnel de
l'hopital —--pour étre en me-
sure de faire face, en par-
ticulier, aux complications
post-opératoires.

8 le jeu en vaut-il la
chandelle?

— A plusieurs points de vue,
oui. Point de vue du pa-
tient: il est trés malade,
sa qualité de vie est médio-
cre pendant la derniére an-
née. Sur la base de l'expé-
rience anglaise, on peut di-
re qu'il prend le risque de
voir son espérance de vie
(et sa qualité de vie!) aug-
menter dramatiquement.

— Point de vue médical: ces

“f.-k. sont de ‘"bons candi-

transplantations sont une
source scientifique inesti- |
mable. Elles nous permet-
tront d'en apprendre davan-
tage sur la f. k., la trans-
plantation, le rejet, etc.

— Point de vue social, aus-
si: le colt d'une greffe 4
Montréal est bien inférieur
a l'hospitalisation fréquen-
te d'un patient en phase
terminale ou, évidemment, au
transfert d'un patient a
Londres.

B Pourquoi une greffe coeur-
poumons alors que souvent,
chez le patient f.-k., le
coeur n'est pas malade?

Parce que la technique de
greffes coeur-poumons est
bien établie, donc plus sim-
ple pour les chirurgiens.
Pour l'instant, ceux-ci ne
maltrisent pas encore assez
bien tous les détails tech-
niques des transplantations
pulmonaires bilatérales.

B Selon vous, les patients

dats'" aux transplantations
d'organes?

— Absolument. L'expérience
anglaise démontre qu'il n'y
a pas a craindre davantage
de complications que pour
d'autres types de patient
(enphysamateux, patients por-
teurs de fibrose intersti-
tielle). Il faut aller de
l'avant.

Merci beaucoup Dr. Matouk.
et bon succes.[]

NOTE: La Fondation canadienne de
fibrose kystique publiera, début
89, un document spécial, fruit du
travail d'un sous-comité, sur les
transplantations coeur-poumons.
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GREFFES

ANNUEL NORD-AMERICAIN SUR LA FIBROSE KYSTIQUE. LES DOCTZURS STANLEY B,
FIEL (PHILADELPHIE, U.S.A.) ET MARGARET €. HoDsonN (LONDRES. ANGLETERRE)
ONT DONNE LEUR APPROBATION AFIN QUE NOTRE EQUIPE TRADUISE ET REPRODUISE
CES RESUMES DANS LE PRESENT NUMERO DE “SANTE Vous Bien”,

W Nous vous COMMUNIQUONS ENSUITE LA POSITION OFFICIELLE DE LA FONDATION

CHEZ LES PATIENTS F'BRO.KYST'QUES CANADIENNE DE LA FIBROSE KYSTIQUE AU SUJET DES GREFFES COEUR-POUMONS.

POUR TERMINER. NOUS VOUS PROPOSONS UN APERGU DES FAITS RELATIFS AUX

Ce dogzier eat unea realization du Soug-comite TRANSPLANTATIONS COEUR-POUMONS ET DU CONTEXTE DANS LEQUEL ELLES SONT
d'investigation des besoins psycho-socio-médicaux des adultes EXE < i : . P ' P
f.-k. leguel est composé des membres suivants: Réal Duchesne, #RCUTEES. CET‘APERQU EST PROPOSE SOUS LA FORME DEGAGEE D'UNE SERIE DE
Dominique Cerutti, Francine Deguise et Laval de Launiére. Voici QUESTIONS ET REPONSES-E]
un petit lexigque gul vous permettra de mieux comprendre la
terminologie employée. 4 N

LEXIQUE
~ v ~N
TRANSPLANTATION PULMONAIRE BILATERALE: LEs GREFFES COEUR'POUMONS

On soustrait les poumens du receveur, afin de lui greffer ceux d'un

donneur. Le coeur demeure en place. Aux U s A
. ] | ] | ]

TRANSPLANTATION COEUR-POUMONS:

On soustrait les poumons et le coeur du receveur pour lui greffer par

Or Stanley B. FIEL
ceux d'un donneur.

Directeur, programme des adultes f.-k.
Temple University Hospital, Philadelphie
TRANSPLANTATION COEUR-POUMONS AVEC LA PROCEDURE DOMINO:

Les poumons et le coeur sont remplacés par ceux d'un donneur.
Le coeur du receveur f.k. est PéCUDéPé pour gtre grefFé 5.Uﬂ patient
nécessitant une transplantation cardiague.

és 1963, des essais furent tentés par le Dr Hardy et ses
collégues pour transplanter des poumons. Au cours des
vingt années suivantes, une cinguantaine de
transplantations furent réalisées, mais aucun des

seSopnCwie ANS LE PRESENT DOSSIER, NOUS TRAITERONS DE L'EPINEUSE QUES- patients ne vécut plus d'un an. Ces tentatives,

40 0:050Q-00 ) marquées par des problémes de rejet, d'infection, et des

TION DES GREFFES COEUR-POUMONS, EN DEPIT DU FAIT QUE CETTE problémes de cicatri=sation précédér@?t %esdpremiiggs traBsplan-

2 , tations coeur-poumons (TCP) faites a Stanfor en 1981. epuie,

APPROCHE THERAPEUTIQUE DEMEURE CONTESTABLE POUR PLUSIEURS les TCP =sont devenues un traitement envigageable ( dane certaing

‘ o NOUS CROYONS DE NOTRE DEVOIR DE RENSEIGNER NOS LECTEURS ET centre hospitaliers ) pour les maladies cardio-pulmonaires

)‘r" 'Q LECTRICES SUR CE SUJET. IL NE S'AGIT PAS POUR - NOUS D' AME- terminales. La transplantation pulmonaire bilatérale, gquant a

Z%%JHQOQ%wﬁ . . elle, fut réalisée pour la premiére fois 4 1'Université de Toronto
1976%  N%0%x299%«83 NER LES ADULTES F.-K. A UN CONCENSUS., MAIS DE CREER LES BA- en 1986.

SES A L'ELABORATION D'UN REGARD CRITIQUE FACE AUX POSSIBILITES QU'OFFRE :

= Les trois premig&res transplantations coeur-poumons ayant
CETTE NOUVELLE APPROCHE TECHNOLOGIQUE. connu le succés furent réalisées en 1981. Depuis, plus de 200
autres opérations similaires ont é&té faites. S'agissant d'une

transplantation impliquant plusieurs organes et présentant de

SUITE PAGE SUIVANIEJ)

DEUX TEXTES: LES RESUMES D'EXPOSES PRESENTES LORS DU DEUXIEME CONGRéq_:J \— )

B Ce DOSSIER EST COMPOSE DE TROIS VOLETS. LE PREMIER VOLET COMPORTE
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AUX U.S.A. AUX U.S.A.

(rgrands risques d'infection, les patients f.-k. ne furent pas, ad\ (et aux ‘sécrétions des‘ voies aériennes. Ces recherches sogz\
début, retenus comme candidats. La premiére transplantation sur nécessaires pour déterminer =i oui ou non les poumons transplantés
un patient f.-k. eut lieu 4 l'Université de Pittsburg les 29-30 développent la fibrose kystique. Nos données doivent aussi étre
octobre 1983. Bien gque le patient survécut 4 1la période post- mises en commun pour gue nous puissions, de nos expériences avec

opératoire initiale, il succomba par la suite i une pneumonie. cette technique, tirer une information valide et fiable.

Depuis ce temps, graAce aux progres technologigues et un meilleur
contrdle du rejet, d'autres patients f.-k. ont pu bénéficier d'une
transplantation et ont survécu. Le patient ayant survécu le plus
longtemps approche trois ans.

@ La question urgente de la disponibilité des donneurs doit
étre - étudide au niveau national; des centres devraient étre
organisés pour réaliser ce projet et bénéficier d'un financement
communautaire adéquat.[]

B Comme le démontre les informations qui nous parviennent d'un
peu partout dans le monde, les patients f.-K. réagissent 4 une
transplantation coeur-poumons de la méme maniére gque les patients
n'ayant pas la fibrose kystique et se portent assez bien apreés la
période post-opératoire. Leur capacité fonctionnelle s'améliore,
l'oxygeéne n'est plus nécessaire et ils peuvent retrouver un niveau
d'activité normal, 2gal aux autres patients ayant bénéficié d'une
greffe. Il n'y a aucune évidence de fibrose kystique récurrente
dans les poumons de ces patients, comme le démontre les mesures du
potentiel membranaire.
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1. La sélection des receveurs et le raffinement des criteres de
sélection. 4 ™\

2. Les caractéristigques particuliéres de l'approche chirurgicale

pour la fibrose kystique.

3. L'intérét comparatif d'une greffe coeur-poumons selon la pro-
cédure domino et d'une transplantation pulmonaire bilatérale.

4. Infection post-opératoire, prophylaxie (prévention),traitement.
5. Remplacement des enzymes aprés la transplantation.

6. L'absorption de 1la cyclosporine dans les cas de fibrose

kystigue.

7. Questions relatives & l'utilité de la bronchoscopie post-
opératoire.

8. Le suivi post-opératoire 4 long terme.

B De plus, des projets de recherche devront s'intéresser 4a la
différence des potentiels membranaires, aux complexes immuns
circulants, aux immunoglobulines, aux anticorps antibactériens

i i "1 tion, 4 la microbiologie o . 5 HeatvTunohvi.ondan
spécifiques, aux médiateurs de l'inflammation, g "Excusez-moi monsieur, avezivous complété votre carte de dons d'organes?" )
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rr;'organes 4 long terme, le nombre de donneurs potentiels augmentei\

-LlExpERlENCE DU ROYAUME'UN' et le transport du donneur n'est plus nécessaire. L'absence de

circulation sanguine (ischémie) dans les poumons, en dega de
gquatre heures, ne nuit aucunement & l'exécution de la greffe. Le
donneur et le receveur sont couplés en fonction de 1la taille du

DOSSER——————e———

par Or Margaret E. HODSON receveur, des groupes sanguins et, si possible, du =statut
Brompton Hospital, Londres sérol.ogique CMV (un virus).
a transplantation coeur-poumon (TCP) est aujourd'hui ) Des patients souhaitant avoir une TCP, nous considérons
;bien étgblie pour plusieurs maladies pulmonaires. I1 ¥y seulement ceux ayant tiré le maximum des thérapie courantes, ceux
: avait cependant au départ, beaucoup de réticences chez dont la condition respiratoire est chronigue et la qualite de vie
¥ W r .
4 ) ) ; _ compromise. Tous les patients acceptés pour le programme TCP
s ;?g c?;Furzizzi 1??ich:iozn:tchapoigs:?bs?:i:ntqié T; requiérent une préparation minutieuse, aussi bien psychosociale
e que médicale. Aprés la greffe, les patients sont soumis & un

poumon greffé développe 1la fibrose kystigue. Les
premiers patients f.-k. 4 survivre & une TCP au Royaume-Uni
furent opérés en octobre 1985 - 2 ans et 8 mois plus tard, ils
sont vivants et se portent bien. L'une d'entre eux, condamnée au
lit et 4 la chaise roulante avant 1l'opération, marche aujourd'hui
de 2 4 4 milles par jour et travaille & plein temps. Un an apreés
la transplantation, une étude détaillée du poumon greffé a été
faite. Les potentiels membranaires dans le nez étaient aux
niveaux habituels pour un patient f.-k., mais les niveausx sous la
ligne de suture étaient ceux d'un poumon normal.

suivi rigoureux et doivent prendre des agents immunosuppresseurs
pour le reste de leur vie.

| Il v a plusieurs défis 4 relever dans le domaine des TCP
pour les patients f.-k. I1 est tmportant de saisir que méme
aprés une TEP ; hormis pour le systéme respiratoire et
cardiovasculaire, le patient souffre +toujours de 1la fibrose
kystique; il est toujours sujet aux complications relatives & sa
maladie. Toutefois, nous sommes encouragés par les résultats
obtenus a4 c¢e jour, aussi nous souhaitons développer cette forme

= Depuis lors, nos chirurgiens, les professeurs Magdi Yacoub de traitement pour nos patients f.-k..[

et John Wallwork ont réalisé des TCP sur 30 patients f.-k.. De

ces 30, B8 sont décédés (5 d'infection, 2 d'hémorragie et 1 de 1la BEEEE§E£§§
défaillance de plusieurs systémes). Des 22 restant, la
j i j i j ! i ! i t d i -
Taaaring Joult amjoHed GO Q0S8 SKCALLENKE  Gualitd covie Ls Wallwork J. Heart-lung transplantation. In: Advanced

Plusieurs sont retournés sur le marché du travail ou aux études.
Un des patients souffre de sténose bronchigque et un de

bronchiolite oblitérante.

Medicine, Eds Pounder and Chiodoni, Royal College of physicians,
Bailliere Tindall, 1987, no 23:p. 31.

2. Alton EWFW, Batten JC, Hodson ME, Wallwork J, Higenbottom T ;
Geddes DM, Absence of electrochimical defect of CF in
transplanted lung, Lancet 1987 May, no t: p. 1026,

O Chague année, une centaine de patients f.-k. agés de 10 a 49
ans, meurent dans le Royaume-Uni. La majorité de ceux-ci
seraient probablement éligibles 4 une TCP. Ce qui est plus que
n'importe lequel des autres groupes de patients souffrant d'une
maladie respiratoire. La sélection rigoureuse des candidats est
essentielle et les risques s'élévent, si le patient a déja subi
une chirurgie thoracigue ou =s'il est diabétique. Les patients

3. Penketh AJR, Higenbottom TW, Hak:im M, Wallwork J, Heart and
lung transplantation 1in end-stage disease, B Med J 1987, 1 Aug,
pp. 295-=311.,

prenant des corticostéroides doivent cesser c¢ce traitement ] _
gquelques semaines avant 1'opération. La cyclosporine A et 4. Reitz Ba' Burton NA, Jamles?“ SW, et al., Heart anq lupg
l'azathioprine sont GEiTigds T——— principaux agents transplantation: autotransplantation and altotransplantation in
immunosuppresseurs Les stéroides, quant 4 eux, sont utilisés primates with extended survival. J Thorac Cardiovas Surg 1980,

durant la phase aigue de l'opération et pour faire face aux no 80, pp. 360-372.
Splamqes da veget. 5. Hakim SM, Higenbottom TW, English TAH, Wallwork j. Distant
o o . procurement and preservation of heart-lung homograft
! d réservation ’
| ] Grace 4 la possibilité d'utiliser un systéme de p r PrERED] antabdon proceedings 1987, 19: 5: pp. 3535 9536
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LES GREFFES COEUR-POUMONS
PRISE DE POSITION

FONDATION CANADIENNE DE LA F.K.

roow @ greffe pulmonaire pour les particuliers gravement
(0 atteints de fibrose kystigque a @éveillé wun intéret
croissant et une demande accrue. Deux interventions
chirurgicales existent: greffe coeur-poumons et greffe
pulmonaire bilatérale. L'opération coeur-poumons est
pratiquée & 1'Hépital Royal Victoria de Montrédal, a
l1'Hépital universitaire de London, Ontario et dans les hépitaux
universitaires de 1'Alberta &4 Edmonton. Jusqu'a présent, une
greffe coeur-poumon a é&té pratiquée sur une personne f.-k. &
Montréal. Le patient n'a survécu gque peu de temps.

B Les greffes pulmonaires bilatédrales sont pratigquées a4
l1'Hopital Général de Toronto par le Dr Joel Cooper et son égquipe
chirurgicale (la FCFK finance la recherche du Dr George

Patterson, un collaborateur du Dr Cooper & l'HOpital général de
Toronto)a Quatre personnes f.-k. étaient sur la liste d’attente,
mais elles sont décédées avant gqu'on ait pu disposer de poumons
de donneurs. La Fondation a c¢onnaissance d’'un adulte canadien
f.-k. gqui a demandé & figurer sur la liste des patients en
attente d'une greffe.

&= Des évaluations médicales considérables ont lieu avant gque
qgquiconque puisse figurer =sur une liste d'attente. Quand un
particulier est accepté 4 ce titre dans le programme, 11 doit
pouvoir se trouver &4 proximité de 1’hdpital avec un membhre de sa
famille dans 1'attente d'un organe, ce gui peut demander des
semalnes, sinon des molis, avant gue l'on puisse trouver un
donneur compatible. Pendant 1'attente, la santé d'un grand
nombre de patients se détériore 4 un point tel gque 1'hépital ne
peut plus les considérer comme aptes A4 subir l'opération, les
chances de survie étant trop minimes.

| Les frais de subsistance sont intégralement 4 la charge des
familles pendant leur séjour 4 Toronto et les dépenses peuvent
atteindre de 20 0008 & 30 (000s puisque ce déplacement entrafne
parfois une perte de revenu pour le membre de la famille qui

accompagne le malade. Le programme de greffe pulmonaire de
Toront procurera aux personnes en attente d'intervention une aide
d'ordre général, mais il ne peut subvenir ni aux frais

d'hébergement ni aux frals de déplacement.
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[ | La Fondation n'a pas connaissance de pProgrammes qui
viendraient en aide aux familles &4 1'édgard de ces dépenses. Les
membres de la communauté peuvent organiser des collectes pour les
malades en attente d'une Intervention. C(ependant, la Fondation
n'est pas en mesure d'accepter des fonds destinéds A aider les
familles A& faire face aux dépenses auxquelles elles sont
astreintes. Le financement des frais de subsistance des malades
en attente de greffe n'est pas du ressort de la FCFK, car cette
aide dérogerait 4 1'objectif de la Fondation, c'est-Aa-dire
trouver pour tous les malades, sinon un reméde 4 la fibrose
kystigue, du moins un moyen d’'en enrayer 1'édvolution.[]

(

~ 2

VOUS

ET LES GREFFES COEUR-POUMONS

1. Toute personne f.-k. peut-elle faire la demande d'une greffe
pulmonaire bilatérale ou d'une greffe coeur-poumons?

- Oui, tout patient peut faire la demande, mais cela ne
signifie pas pour autant qgqu'il sera accepté et donc, mis sur la
liste d'attente.

Avant de pouvoir figurer sur la liste des patients en
attente d'une greffe, le candidat subit plusieurs évaluations
médicales sérieuses. Car cette thérapeutigue est 4 un stade
expérimental, par conséquent, les critéres de sélection sont tres
rigoureux.

+

2. Combien de greffes pulmonaires bilatérales et de greffes
coeur-poumons ont été réalisées sur des patients f.-k. jusqu'a
maintenant? '

- A ce Jjour, on dénombre 30 greffes coeur-poumons en
Angleterre (22 réussites et 8 échecs), 9 greffes coeur-poumons

aux Etats-Unis (7 réussites), 1 greffe pulmonaire bilatérale 4
Toronto (Succeés) et 1 greffe coeur-poumons 4 Montréal (Echec).

+
3. Quelles sont les critéres généraux relatifs au choix d'un

candidat 34 la greffe?

V
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(V - Les opérations de ce type sont tres délicates, les risques‘\ expliqueraient certaines réticences qu'ont plusieurs gens a—\
énormes, les candidats n'ont plus rien a perdre. Par contre, un sigrnar 1'autopisation du don 4'organee.
candidat en phase terminale n'est pas éligible, car il ne
pourrait pas surmonter le choc opératoire. Ainsi, les candidats Sauf en oo qui SUREcEig les Témoins de Jéhovah (ils s'y
choisis sont dans un état plus ou moins critiques. opposent formellement), nous ne saurions dire si les convictions
religieuses influencent la population.
Le candidat idéal doit posséder, malgré son atteinte grave, ‘ <+
une espérance de vie supérieure 4 un an; son état nécessite 1la o
prescription d'oxygéne, mais il ne doit pas &tre d'une maigreur 6. §'il y avait plus de donneurs, l'accessibilité A une greffe
extréme, il doit pouvoir se déplacer dans une piéce sans coeur-poumons serait-elle beaucoup plus grande?

assistance.
- Oui et non. Oui, car il serait plus facile de trouver des

D'autres critéres de sélection propres 4 chacun des centres organes rencontrant les particularités du receveur (i.e.
de greffe peuvent s'ajouter aux critéres généraux précédents, dimension de sa cage thoracique, groupe sanguin, etc.). Non,
comme: avoir wune compliance (bien répondre) au traitement parce qu'il existe pour le moment, peu d'équipes chirurgicales
maximal, ne pas fumer ou se droguer. habiletés 4 pratiquer cette délicate intervention.

¢ 4+
4. Faut-il penser gque ceux et celles qui ne répondent pas aux 7. Les greffes pulmonaire bilatérale ou coeur-poumons implique-
critéres fixés par les centres de greffe ou les équipes t-elle des coats ?
chirurgicales doivent renoncer pour toujours a 1'idée de subir ce
type d'intervention ? - Pour le citoyen résidant canadien, il n'existe pas de coot
associé a4 l'intervention chirurgicale. Cependant, durant la

- Non, lee politiques devraient g'assouplir, les critéres période d'attente, le patient doit assumer entiérement les codats

sont liés 4 la mattrise des technigques de greffe et du rejet. liés au transport et & l'hébergement. Le temps d'attente pour

une greffe peut wvarier de quelques semaines 4 plusieurs mois,

¢+ alors les codts pour le patient peuvent étre significativement
5. Est-il relativement facile d'obtenir des donneurs ? y élevés, d'autant plus qu'a l'heure actuelle, les interventions
sont pratiquées en majeure partie 4 Toronto, aux USA ou en

- Il est difficile de trouver des donneurs, la disponibilité Angleterre.
des organes constitue un des problémes les plus importants. A ce +
chapitre, le Canada et le Québec ont beaucoup de chemin 4 faire
pour rattraper les Britanniques. Alors qu'en Grande-Bretagne, 8. Une fols 1la transplantation réalisée, le patient est-il
les gens doivent signer pour 1nterdire qu'on préléve leurs libéré de sa fibrose kystigue?
organes; au Canada et au Québec, un organe ne peut pas &tre
prélevé sans l'autorisation écrite du donneur. - Le patient demeure atteint de la fibrose kystique. Tous

les organes (Foie, pancréas, etc.) impligués dans la fibrose

A cette barriere, s'ajoute «celles de 1la grandeur du kystigue demeurent vulnérables et par conségquent, sujets 4 la
territoire opposée au nombre relativement faible de notre détérioration. Cependant, il se retrouve avec des poumons neufs,
population. : non affectés par la f.k..

Les gens sont mal informés, alors ils craignent d'autoriser A ce jour, les observations réalisédes aupreés des premiers
le don d'organes en cas de mort accidentelle. Plusieurs mythes survivants des greffes coeur-poumons permettent de croire que la
ont wvu 1le jour suite & certains films ou certaines histoires fibrose Kkystique n'affecterait plus le systéme pulmonaire.
complétement déformées par les exagérations. Ainsi, la crainte L'avenir devrait infirmer ou confirmer les observations
d'étre trompé, c'est-4-dire gqu'on ne tente pas 1l'impossible pour actuelles.
sauver la wvie de 1l'accidenté, ou pire, que des médecins +
provoquent la mort pour subvenir 4 un urgent besoin d'organes, SUITE PAGE SUIVANTE
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9 1 £ 1 roblbmes hysiques gque peut rencontrer un 11.. Pour ceux qui ne rencontrent pas de complications physiques

. Quels son es p physiq q ou psychologiques, y a-t-il retour &4 la vie normale?
patient une fois la greffe réalisée?

——DOSSIER———————————

- Aprés les .sixXx semaines d'hospitalisation gue requiert

- Une foi - lent doi - i i
Une fois la greffe réalisée, le patient doit prendra des généralement ce type d'intervention, les candidats reprennent une

mENlSsmante ghaque jour.l I1 dglt aussi ofe SOUNEttf? a dei vie active et bien remplie. Le travail, la marche, la course, la
examens médicaux réguliers. euxr contrdles par semaine son danse, les voyages redeviennent des SEUTVIEAE Aceaceibled,
effectués les premiers temps; deux ans plus tard, un contréle

tous les trois mois s'avére suffisant dans la plupart des cas. +

12. Peut-on espérer qu'un jour se pratique au Québec ce type de

Les patients ayant subi wune greffe sont plus sujets aux chirurgie?

infections de toutes sortes que les personnes saines, en raison,
entre autres, des médicaments antirejets gqui leur sont
indispensables. Comme dans le cas de la plupart des
interventions chirurgicales majeures, des complications telles
des hémorragies internes, insuffisances cardiaques ou rénales,
embolies, etc. peuvent survenir.

- A ce jour le Royal Victoria est le seul centre hospitalier
au Québec o0 1l'on ait tenté une greffe coeur-poumons. Malgré un
premier échec, l1'équipe chirurgicale du Royal Victoria
s'intéresse toujours a4 cette question.

De source =stre, nous savons gqu'une adulte f.-k. est en
attente d'une greffe a 1'H6pital Général de Montréal. Des
éguipes chirurgicales d'autres centres hospitaliers semblent
vouloir développer une expertise du c6té de ce type de greffes.

sont le coeur et les poumons. L orgzzlsme =5 déi?gd ?zntye i?“; Il reste 4 voir lequel parmi ces centres hospilaliers s'imposera
il les <considére comme des corps rangers. ospitalisatio dans cette discipline.

s'avére plus gu'urgente, elle est vitale. D'oa l'extréme rigueur +
dans le choix des organes et, par conséquent, les difficultés & 13
trouver des donneurs compatibles. *

Comme dans 1la plupart des transplantations, le probleéme le
plus inquiétant est celui du rejet. Ce probléme est +tré&s grave;
particuliérement ici, puisque les organes que le corps rejette

Est-ce que votre médecin traitant est habileté 4 déterminer
si vous é&tes candidat & une greffe pulmonaire bilatérale ou & une
+ greffe coeur-poumon?

10. Les aspects psychologiques sont-ils a considérer dans le cas

de greffes pulmonaire bilatérale ou coeur-poumons? - Votre médecin traitant devrait avoir en main les critéres
=] - :

de =sélection propres aux équipes chirurgicales pratiguant ce
genre d'intervention. Normalement, il devrait pouvoir vous
conseiller et vous mettre en contact avec un chirurgien
spécialiste en greffes pulmonaires.

- L'attente d'une greffe comporte pour un candidat une part
de stress non négligeable. L'ingquiétude de ne pouvoir trouver un
donneur a temps, la crainte de ne pouvoir traverser avec succes
l'intervention chirurgicale, la perspective de complications
post-opératoires sont autant de facteurs pouvant affecter 1'état
psychologigque du sujet. Ce stress peut étre largement partagé
par les parents, la fratrie ou le conjoint.

En tout temps, vous étes en droit de consulter un autre
médecin et d'obtenir un autre avig professionnel. Chose
certaine, la décision finale revient &4 vous et a l1'équipe
chirurgicale gui posséde des critéres de sélection bien définis.

Une fois la greffe réalisée, le candidat peut rester +
prisonnier de certaines craintes, telles 1la peur du rejet des 14 . Compte tenu du codt élevé gque représente une greffe
organes greffés, Son humeur e# son image cgrporelle peuvent étre pulmonaire ou une greffe coeur-poumons, est-il possible que nos
affectées par l'usage de médicaments antirejets. Incontesta-

ouvernements découragent ce type d'intervention?
blement, 1.l doit réajuster son style de wvie ainsi gque ses 4 4 YP

relations familiales, sociales et professionnelles en fonction

, 11 g 44 T £F - L'introduction d'une nouvelle technologie médicale
des perspectives que sa nouvelle condition Bt QoL ne. impligue toujours de grands frais. Cependant, l'expérience
4 démontre qu'avec 1l'usage, les codts tendent & décrotitre.
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Les gouvernements accordent beaucoup d'importance a la
course technologique; il serait alors étonnant gqu'ils aillent &
contre-courant et s'opposent a la pratigue de ce type

d'intervention pour des raisons d'argent. Les recherches sur les
greffes coeur-poumons cuvrent la voie 4 une multitude de
possibilités; les recherches et leurs applications technologiques
ont d'intéressantes répercussions economigques.

*

15. Que peut-on espérer de la Fondation canadienne de la fibrose
kystigque?

- Dans un premier
Fondation a investi des

temps, il importe de préciser gque la

sommes considérables pour soutenir dans
ses recherches 1'équipe chirurgicale du docteur Joel Cooper de
Toronto laquelle, d'ailleurs, a pratiqué la premidre greffe
pulmonaire bilatérale sur un adulte f.-k. de la Colombie-
Britannigque.

Dans un deuxiéme temps, 11l est important de
conscience que la Fondation canadienne de la fibrose kystique se
trouve dans une position délicate par rapport au soutien a
apporter 4 la réalisation croissante de greffes bilatérales ou de
greffes coeur-poumons. Comme on sait, l'objectif ultime de 1la
fondation est d'enrayer la maladie. En ce =sens, elle peut
difficilement assumer les frais de déplacement et de subsistance
des patients(es) en attente d'une greffe, sans risquer de
s'écarter de sa mission premlére. Elle doit garder en wvue
l'ensemble des personnes f.-k. et travailler dans le sens de la
collectivité, c'est-a-dire scutenir la recherche et permettre aux
cliniques d'offrir un service de qualité aux personnes atteintes
de fibrose kystigue.

prendre

Par contre,
morales. Les greffes

elle ne peut se soustraire 3 ses obligations
coeur-poumons doivent eétre accessibles a
tous, sans égard au lieu de résidence, 4 la situation socio-
économique ou 4 la langue; évidemment, tous ceux qui répondent

aux critéres de sélection.

Au deld des considérations philosophigques ou morales, il est
évident gqgue la Fondation canadienne de 1la fibrose kystigque doit
se protéger d'un danger qui la guette, & savoir la multiplication
de levées de fond personnelles en vue de financer les frais des
patients en attente d'une greffe. Pareille =situation
entratnerait une saignée importante de fonds et, possiblement,
l'effritement progressif de son leadership.[]
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PSEUDOMONAS

TIENS-TOI Bl

par Jacques PRIM
Journaliste
Paris, France

il est une arme natu-
relle et redoutable
contre l'infection,
c'est bien la physio.
Mais, de par la con-
trainte quotidienne
qu'elle représente, il
nous est souvent diffi-
cile de la considérer
comme un acte aussi
commun que de s'alimen-
ter, de dormir ou de se reposer. De plus,
l'usage d'appareils bruyants et volumi-
neux n'en facilite pas la banalisation,
bien au contraire. Alors, quand sa pro-
pre technique peut permettre 3 la fois
d'améliorer la qualité du drainage et de
renforcer son autonomie, il serait domma-
ge de s'en priver.

@ Ces quelques phrases un peu didacti-
ques pourraient sortir d'un manuel pour
physiothérapeute, froid et impersonnel.

Je doute qu'elles puissent vous convain-
cre. Pourtant 23 années de fibrose ont
fait de moi un inconditiocnnel de cet exer-
cice salutaire et revigorant. Il me per-
met de me maintenir autant que faire se
peut, de garder confiance en mon corps en
faisant un magistral bras d'honneur a ce
foutu temps qui passe. C'est pourquoi a
tous ceux qui reléguent la physio au rang
de corvée réservée aux moments difficiles,
je voudrais dire combien ils se trompent et
comment il est pessible de faire de cette
inévitable gymnastique, un moment fort et
privilégié ol l'on peut enfin avoir le sen-

timent d'étre maitre du jeu, c'est-a-dire

de_son Dropre corps.

N

@ sSi sur bien des points la France et le
Canada cont une approche commune du traite-
ment de la fibrose, celle de la physio, en
revanche, a jusqu'alors été bien différen-
te. Chez nous, le clapping est trés peu
pratiqué. La politique des physiothérapeu-
tes a toujours été de rendre rapidement
l'enfant autonome en l'initiant dés son
plus jeune Adge & ce que vous appelez le
huffing. Autonome, le mot-clé est laché.
Bien slir, nous sommes tous dépendants de
quelque chose ou de quelqu'un. Mais, & me-
sure que l'on prend de 1'dge, il est né-
cessaire de pouvoir affirmer son besoin
d'indépendance et de le faire dans la plei-
ne conscience de ses limites.

® rour ma part, l'apprentissage de la
physio s'est fait en douceur. Il commence
dés le diagnostic: & l'dge de trois ans.
A cette époque et dans les dix années qui
suivront, mon atteinte bronchique est peu
importante, mais toujours suffisante pour
que la physio ait un sens. Vers dix ans,
elle était déja l'exercice bi-quotidien
qu'elle est toujours aujourd'hui, mais
l'absence de germes récidivants, n'en fai-
sait qu'un petit nettoyage d'entretien,
que mon physiothérapeute (mon mailtre!)
controlait toutes les semaines au cours
d'une séance un peu plus musclée. Trés vi-
te, j'ai pris l'habitude de lire en fai-
sant ma physio, surtout lorsque mon encom-
brement bronchique ne me demandait pas
trop de concentration. A chaque 4ge ses
préoccupations: quand mes lectures étaient

SUITE PAGE SUIVANTE
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peuplées de bulles et de super-héros mus-
clés (sic!) je terminais mes exercices
respiratoires par d'autres plus musculai-
res dont j'étais persuadé qu'ils feraient
de moi un sosie de l'homme-araignée (on ne
rit pas, s'il vous plait...). Plus tard,
d'autres lectures moins illustrées, mais
non-moins captivantes, allaient m'inciter
a faire durer ces séances jusqu'a des pro-
portions parfois exagérées, mais allez
donc arréter Jules Vernes, Jack London ou
Agatha Christie en pleine action, juste
parce que vos bronches sont satisfaites,
non, ce serait sacrilége! Plus je lisais,
meilleures étaient mes physios. Mais, com-
me toutes les manies, celle-ci avait (et
continue d'avoir) ses mauvais cotés.

@ Le plus important concerne la posture,
il est en effet difficile de ne pas se
voliter lorsqu'on lit assis en tailleur
(ma position fétiche). Et puis, cette ha-
bitude de les faire trainer en longueur,
faisait de moi un écolier toujours en re-
‘tard et un couche-tard incorrigible. Autre
inconvénient de cette méthode confortable:
sitdt que je changeais de lieux et que mon
intimité devenait menacée, j'éprouvais une
grande géne. Il me paraissait impossible
de faire ma physio de fagon efficace. En
fait, j'étais dépendant de ce moment pri-
vilégié au cours duquel, chez moi, person-
ne n'osait me déranger. Puis vinrent les
premiers voyages en Angleterre sans mes
parents, les premiéres vacances loin du
cocon familial, vous savez, ce nid douil-
let ot l'on croit vous protéger qui en
fait vous étouffe, car a 1'adolescence,
pas besoin d'étre asthmatique pour étouf-
fer! Je découvrais alors qu'il était tou-
jours possible de se ménager le temps né-
céssaire a son drainage, les salles de
bain et les toilettes sont & ce titre des
2ndroits parfaits pour peu qu'on ne rechi-
gne pas a étre debout et i s'infliger le
spectacle au début ridicule, de son visage

congestionné dans le miroir. Bon, bien str,
l'opération est un peu bruyante, mais cela
aussi on apprend a la contrdler. Et puis
trés souvent, les gens comprennent bien
mieux qu'on ne 1l'imagine. Peu 3 peu, j'ap-
pris 4 ne plus m'en faire 3 ce sujet.

@® Aujourd'hui, la physio n'est plus un
jeu. Depuis cing a six ans, le pseudomonas
est devenu mon compagnon d’infortune. Un
locataire, pire: un squatter(’), qui ne me
laisse aucun répit et dont je dois payer
le loyer, cher, trés cher. Dés lors, la
physio est devenue un exercice vital capa-
ble de ralentir une surinfection et par-
fois méme, de la repousser. C'est pourquoi
le pseudomonas n'a pas la vie facile. Et,
si lui, sent qu'un jour il gagnera la guer-
re, moi, je m'engage a ce qu'il perde tou-
tes les batailles. Entre deux surinfec-
tions, je reprends mes habitudes de lec-
ture, mais en restant vigilant. Au moin-
dre signe de doute, j'augmente le nombre
quotidien de physios et ne les termine que
lorsqu'elles n'ont plus rien & donner. Le
miroir de la salle de bain est méme devenu
un complice bien utile. Il me permet de
rectifier ma position, de répartir les ef-
forts sur tous mes muscles de buste, et de
doser les expirations. Histoire d'avoir
l'air moins stupide, bien siir, mais sur-
tout afin de respecter dans cet acte comme
dans tous les autres, une certaine harmo-
nie. Quand c'est beau, c'est toujours
mieux. Enfin je crois... A propos, vous
faites quoi en ce moment? Vous lisez! Si
j'étais & votre place, j'en profiterais..Q)

(*) Squatter: Personne sans logement qui s'installe
illégalement dans un local inoccupé.
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NE SOVEZ PAS SANS COEUR:

VOTRE CORPS MERITE GIEN
D'ETRE EN FORME!

de Launiére s'est rendu en France.

Connaissant son implication, il a
rencontré des adultes fibro-kystiques (en
gurope la f. k. est appelée mucoviscidose)
et pris contact avec l'Association fran-

caise de la lutte contre la mucoviscidose
(AFLM) .

! U cours du mois de juin 1988, Laval

@ Ce court séjour, deux semaines, a été
des plus productif. Laval a pu établir des
contacts avec quelques personnalités du
milieu de la fibrose kystique, telles les
membres du conseil d'administration de
L'AFLM, des médecins renommés et les res-

ponsables du groupe des adultes mucovisci-
doses.

® Cette initiative s'inscrit dans une dé-
marche visant A rapprocher les adultes
fibro-kystiques des différents pays fran-
cophones ou la maladie est diagnostiquée.
Concrétement, elle a permis la mise sur
pied de aeux projets de collaboration, &
savoir la production annuelle d'un docu-
rent d'information conjoint France-Québec
(avec possibilité que la Suisse et la
Belgique se joignent au projet) et 1'orga-
nisation d'un échange franco-québecoi s
d'adultes f.-k.La réalisation de ce der-
nier est conditionnelle & l'appui de 1'of-
fice franco-quépécois pour la jeunesse,

® A 1l'heure ol les francophones multi-
plient les liens de collaboration sur les
plans commercial, social et cul turel
(Sonmets de la francophonie, TVS, ete. ),
nous ne pouvons que souhaiter longue vie

a cette amitié naissante entre nos deux
comrunautés. o

Visclewrs de

mcmgme

d'une délégation francaise de per-

sonnes regroupées autour de 1'Asso—
ciation frangaise de la lutte contre la
mucoviscidose (AFLMO. L'équipe était cons-
tituée de six menbres, & savoir:

L’ €té 88 a été marqué par la visite

Madame Moricette Bourge

Madame Catherine Lenaerts, Médecin

Madame Ima Parondo, CILAG-Mcnei |

Madame Chantale Tinland

Monsieur Michel Vilnat, Représentant
du groupe des adultes
mucoviscidoses francais

Madame Marie-Christine Wol from,
Représentante de 1'AFLM.

Cette délégation venait au Québec étudier
notre fagon de gérer la fibrose Kystique,
soins et services, en vue de rapporter
leurs observations & 1'AFLM.

® [ls ont rencontré les équipes médica-
les et paramédicales des cliniques F.X. de

1'HBpital Ste-Justine et de 1'Hdtel-Dieu
de Montréal.

® Ils ont été recus par les responsables
de l'Association québecoise de la fibrose
Kystique a leur quartier-général. Une dé-
légation du Comité provincial des adulies
f—k.a partagé quelques heures de leur
temps et s'est entretenue des différences
culturelles et de leurs impacts autant
sur la maladie qu'au sujet de la vie en
genéral. Leur rencontre a été fort appreé-
ciée.O
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tionnaire du ministére de 1'ensei-

gnement supérieur du Québec (Servi-
ce des préts et bourses) fasse erreur et
traite votre demande de Prét et bourse
comme une demande réguliére. £n pareil cas
on_vous envoie une confirmation et vous de-
mande de négocier le prét & votre banque.

P arfois il peut arriver qu'un fonc-

® Ne négociez en aucun cas le prét con-
senti, vous auriez a le rembourser. L'an-
nulation d'un tel engagement banquaire
n'est possible qu'au prix de longues pro-
cédures. Evitez-les.

Lorsque vous adressez une demande de Préts
et bourses, vous devez:

1- Inscrire en toute évidence, un grand
"H" sur 1'enveloppe et sur le formu-
laire de demande.

2- Répondre "OUI" & l'affirmation "je
souffre d'une incapacité physique gra-
ve et permanente' que l'on retrouve
dans le formulaire.

3- Fournir un certificat médical produit
par votre médecin (N.B.: Il n'est pas
nécessaire de renplir le long formu-
laire intitulé "Attestation d'invali-
dité et certificat médical' qui se
trouve dans 1'enveloppe)

4- Respectez la date limite fixée par le
ministére pour faire votre demande.

® Lorsqu'on confirme votre admissibilité,
vous devez vous assurer que votre demande
a été traité correctement. Si 1'cn vous
demande de négocier un prét, il y a de ce
fait erreur dans 1'analyse de votre dos-
sier.

® N'hésitez pas & composer le (514)
288-3157 (Comité provincial des adultes
fibro-kystiques), si vous éprouvez des

—-Stage---)-
“en France

québecois pour la jeunesse, nous

sommes 4 mettre sur pied un echange
rrance43uebec impliquant des adultes f.x.
des deux pays.

! vec le concours de 1'Office franco-

Voici les grandes conditions de base pour
part1c1per a ce projets:

1- Etre atteint de fibrose kystique.
2- Etre 4gé de 18 ans et plus.

3- Etre disponible deux semaines en mai
ou juin 1989.

L- Etre en mesure de débourser 300% & 400%
pour les colts du voyage (Ce prixinclut
le billet d'avion, 1'hébergement, les
repas et les frais majeurs entourant
les activités de groupe).

® S5i le projet vous intéresse, communi-
quez-nous vos nom et numéro de téléphone

le plus t&t possible. Nous pourrons alors
vous faire parvenir les critéres qui ser-
viront a la sélection des candidats.

Composez le (514) 288-3157 ou adressez vo-
tre denande & Christian Auclair reponsable
du projet France-Québec, Comité provincial
des adultes f«~k., 629 Prince-Arthur Ouest,
Montréal, H2X 1T9 o

Interview de Jacques Prim

(ADULTE FIBRO-KYSTIQUE FRANCAIS)

L, ors d'un bref séjour au Québec,

Jacques °Prim, 26 ans, journaliste

frangais atteint de fibrose kystique
a bien voulu accorder une interview a Laval
de Launiére. Disponible sur vidéo-cassette,
cette interview de 45 minutes nous permet
de découvrir un &tre sensible, dynamique et
lucide.

@ Pour visionner la bande vidée (VHS),
vous devez vous adresser & 1'un de vos
représentants(es) ou nous contacter au

(514) 288-3157.0

Comité national

difficultés.o
NS AR

REMERCIEMENTS

B Pour prét d' equlpements de compo-
sition (appareil a lettrage).

Gestetner Inc.

VICTOR CLEMENT
Directeur de ia Succursale

5475 AUE PARE » MONTREAL, P.Q. H4P 1R4 » (514) 342-0370 » 1-800-361-6235
Fax 342-0613

des adultes f.-Kk.

n comité national d'adultes f.-k.
l I vient de voir le jour. Formé d'adul-
tes f k. de différentes régions du
Canada, ce comité est partie prenante de la
rondation canadienne de la fibrose kysti-
que. Leur principal objectif: viser 1'amé-
lioration de la qualité de vie des adultes
f.-k canadiens.

® L 'exécutif est composé de quatre repré-
sentants(es); Sandra Solomon est la délé-
gué de 1'est du Canada. Elise d'Anjou
assurera l'intérim de celle-ci adverant
une impossibilité de siéger au comit3.

® La production d'un document d'informa-
tion bi-annuel fait partie des grands pro-
jets de ce comite,

@ Nous nous joignons & 1'ensemble des
adultes f.k. du Québec pour souhaiter lon-
gue vie a un projet qui s'inscrit dans les
mémes visées que celles du Comité provin-
cial des adultesf.-k..o

LECTIONSSO

f.—k. des différentes cliniques du

Québec seront invités & une rencon-
tre d'information qui se tiendra dans leur
Centre hospitalier respectif.

! u début de mars 1989, les adultes

® Pour l'occasion, les représentants
actuels de chaque clinique inviteront les
participants a élire ceux et celles
qui les représenteront au sein du Comité
provincial des adultes f.—k. au cours des
deux prochaines années.

® cour plus d'information, veuillez com-
muniquer avec vos représentants :

Centre hospitalier de Chicoutimi

Josée St-Pierre (418) 276-7422
Micheline Fortin-Simard (418) 276-5789

Centre hospitalier de 1'Outaouais

Sandra Sclomon (819) 778-2275
Michel Paquette (819) 777-3104

C.H. de 1'Université de Sherbrooke

Stéphane Roy (819) 569-0767
Sébastien Dandurand (514) 548-2677

C.H. de 1'Université Laval

Yvan Quellet (418) 667-0468
Elise d'Anjou (418) 831-9120

Ste-Justine & H&tel-Dieu de Montréal
Yves St-Laurent (418) 423-7177

Children's & CHEST

Nicole Nadon (514) 522-6960
Costa Anaghostaras (514) 682-4829
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IHiGNETTE D’IDENTIFICATION

ous étes propriétaire d'un véhicule, vous utilisez le
‘/ véhicule de votre conjoint, de vos parents ou de votre

employeur ?

® Si vous éprouvez des difficultés & marcher en raison de vo-
tre état pulmonaire, la VIGNETTE D'IDENTIFICATION sera une
aide précieuse.

COMMENT FAIRE UNE DEMANDE

.. VIGNETTE
1- Complétez le formulaire 'demande de vignette''; vous pouvez 5 D’IDENTIFICATION

l'obtenir en suivant une de ces démarches:

-Composez le (418) 643-5650 (Québec) ou le (514) 873-8526
(Montréal).

ou

-Présentez-vous 4 un centre de services de la Régie de
l1’assurance automobile du Québec prés de chez vous.

ou

~Ecrivez 4 1'adresse suivante: : R ae |
Régie de l'assurance automobile du Québec b 89 ) i

Vignette d'identification
930 Chemin Ste-Foy
Bureau 660 ﬁ!’ Régie de

T vous wEZ
Iy m FTOUTE ~OTRE
Québec (QUEBEC) i shes " ementle T
G1S 2L4 _

2- Demandez a votre médecin un certificat médical précisant que vous étes atteint de fi-
brose kystique et que votre condition respiratoire restreint significativement vos
déplacements & pied.

N.B. Le colt de la premidre demande de vignette est de 10%. Le colit du rencuvellement
annuel est de 10%.0

ATTENTION

ATTENTION

kystiques apprécierait que le Comi-

té provincial lui remette les noms,
adresses et numéros de téléphone de tous
ceux et celles qui figurent sur notre lis-
te d'envoi. Il désire vous faire parvenir
leur document d'information bi-annuel.

L e Comité national des adultes fibro-

® Notre objectif étant de bien vous in-
former, nous croyons légitime de collabo-
rer avec eux, en leur donnant notre liste
d'envoi.

® 5i vous avez des objections & ce qu'on
leur communique vos coordonnées, veuillez
nous en informer d'ici la fin de février
89. Le Comité provincial des adultes
f.-k. respectera l'anonymat de ceux et
celles qui le désirent.

® De plus, le Comité s'engage & faire si-
gner au responsable du Comité national des
adultes f.-k. une lettre stipulant le ca-
‘ractére confidentiel de cette liste.O

==
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Le présent numéro a été réalisé grice a la
participation technique et/ou financiére des
organismes suivants:

-

" CENTRE D'ORIENTATION PROFESSIONNELLE

e ET

EFxInvT CLINIQUE F.K, (HOTEL-DIEU DE MONTREAL

FONDATION CANADIENNE DE LA FIBROSE

e KYSTIQUE
@ ASSOCIATION QUEBECOISE DE LA FIBROSE

KYSTIQUE
@ CLINIQUE F.K. (HOPITAL STE-JUSTINE)

- BIEN

D'AIDE PSYCHOLOGIQUE DU QUEBEC ENR

Contrat d’intégration au travail

u cours des quatre: .derniéres années, ® Vous désirez en savoir plus long?

les adultes f.-k.du Québec ont été
A remboursés de leur salaire perdu a ® Communiquez avec Dora Dubé en signalant
la suite d'hospitalisations; nous parlons le (514) 288-3157 ou en écrivant au Comité
ici de plusieurs milliers de dollars. provincial des adultes f.-k.; 629 Prince-

Arthur OQuest, Montréal, H2X 1T9.0

® Griace au concours de 1'OPHQ (Office des
personnes handicapées du Québec), vous. @ Pourquoi ne pas en profiter???7???
aussi pouvez vous prévaloir de ce precieux
soutien financier.

REDACTION

REDACTEUR EN CHEF

Christian Auclair

ASSISTANTS TECHNIQUES

Laval de Launiere
Dora Dubé

CONCEPTION TECHNIQUE

Nancy Lefrangois

Comité Provincial
des Adultes F.K.

629 PRINCE-ARTHUR OUEST
SUITE 2

MONTREAL, QUEBEC
H2X 1T9

(514) 288-3157

* HEURES D'OUVERTURE: 13 heures & 21 heures

(du lundi au vendredi)
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Les ado!
QUi pense Q eux?

g;dge ingrakt, ca veoud dit quedque chose?
Comoien de fois,f'al entendu des adud-
tes dine qu'entne 13 et 715 ans, c'est le
pine. Pountant, id n'y a aucune nessource
pour amélioner da communication & cette
peériode 1, et c'est trds impontant.

SANTE VOUS BIEN. <

* Nous voulons tellement développer quel-
que chose pour eux, mais quoi? L'équipe ne
dalt pas od donner de la téte & ce sujet.
Qu'est-ce que tu dinais de te joindre &
nous? Qui, mieux qu'une adolescente, con-
nalt des besoins des adolescents?

On attend de tes nouvelles,

P.S. Nous sommes ouvents & 1'idée que d'au-
Lres pernsonnes se goignent & L'équipe de

¥ Je pense que ce serait intérnessant 44
SANTE VOUS BIEN consacrait quelques pages
au 13-75 ans., Qu'en dites-vous? <

Geneviéve Quisrion
75 an4

z%é/wnoe :

®7u as bien naison de dirne que des 13 &
15 sont négligés, dans leun quotidien
comme dans notre jowwal. L'équipe du
joumnal considéne sénieusement ta sugges-
tion?

LA SANTE DE
VOTRE DOCUMENT D' INFORMATION
DEPEND DE
VOTRE PARTICIPATION.
FAITES-NOUS PARTAGER
VOS CONNAISSANCES ET
VOS EXPERIENCES DE VIE,

EN NOUS ECRIVANT,

_________________________________ d
|
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Comité Provincial des Adultes F.K.
629 PRINCE-ARTHUR OUEST, SUITE 2 - / F 9
MONTREAL, QUEBEC H2X 179 CHANGEZ-VOUS D'ADRESSE *
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