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e remercie toutes les patientes qui m’ont
adressé leurs voaux de bonne année, & moi
directement ou al’ association. Il m’est diffi-
cile d'y répondre personnellement, faute de
temps. Je souhaite a mon tour une excellente
année a tous nos lecteurs, pleine de joie et
de bonheur. Et je souhaite aux patientes que
leur LAM se fasse la plus discréte possible
pendant cette année et que la recherche me-
dicale progresse. Je souhaite aussi que
FLAM continue le travail déa accompli et
gue nous arrivions a toujours plus de choses
positives pour aider les patientes et les né-
decins. Nous venons d' accueillir notre 50°
patiente. Bienvenue ! Pour que I’ association
avance, nous avons besoin de votre partici-

pation active, par exemple en ce qui
concerne le bulletin. N'hésitez pas & écrire
un article sur votre expérience de LAM ou
tout autre sujet plus précis qui vous tient a
coeur. Celaintéressera tout le monde.

La fin de cette année a vu la naissance de
notre site Internet, que nous vous invitons a
visiter bien sOr. Diffusez |’ adresse aussi lar-
gement que possible*. Nous attendons vos
critiques et suggestions pour |I'améliorer et
I"enrichir. Il sera actualisé réguliérement.
Toute la partie technique a été réalisée grace
a I'aide d' orphanet pour |’ hébergement du
site mais surtout a Alain Gauduchon qui y a
passé de trés longues heures de travail et
sans qui ce site n’aurait pas vu le jour. Ren-
dons-lui hommage !

Bonne année atous et atoutes

N 0US sommes maintenant
acing ordinateurs en prét chez
nos adhérentes malades. Le
stock est loin d'étre épuisé. |l
en reste quelqu’ un qui sont en-
core avotre disposition.

N’ hésitez pas a nous contacter.

Réunion a Paris du 10/10/02

N ous savons gue beaucoup de patientes

(surtout parmi celles qui n’ ont pas pu assister
a la réunion) sont impatientes d’en lire un
compte-rendu. Nous n’avons pas encore eu
le temps de mener cette tache a bien, faute de
temps et de personnes disponibles. C'est un
travail assez long : il nous faut écrire le script
des K7 enregistrées pour en extraire ensuite
la « substantifigue moelle et vous |'en-
voyer ». Mais ne vous inquiétez pas, cela
serafait, dés que nous pourrons.

Appel aux bonnes volontés.

L e développement de |’ association i m-
plique évidemment de plus en plus de ta-
chesaremplir. Comme vous le savez, je ne
suisplus aussi « performante » qu’ avant, et
nous sommes un tres petit nombre de per-
sonnes pour tout gérer. Si vous avez un peu
de temps disponible et que vous maniez
I”outil informatique, vous pouvez nous ai-
der, méme a distance de Tours. De méme si
vous avez autour de vous des personnes qui
pourraient nous aider, atitre bénévole, leur
aide serait bienvenue.

PROCHAINES MANIFESTATIONS PREVUES

L esamedi 15 février 2003 & 20 h,

Un loto ouvert a tous sera organisé a Saint Roch (prés de Tours) au profit de |’ association. Que ceux et celles qui
n’ habitent pastrop loin viennent y passer une bonne soirée, avec le maximum d'amis.
Journée du 29 mars 2003:

Pour diverses raisons, nous avons di modifier e programme qui était prévu.

Laréunion auralieuaTours, al’'IMT que certaines connaissent bien. Nous vous proposons une formation informa-
tique/Internet de 14 & 16 heures, suivie de la réunion de patientes proprement dite ou tout le monde pourra s’ expii-
mer. De « nouvelles » patientes devraient étre présentes. Une bonne occasion de faire connaissance.

Et enfin nous cl6turerons cette riche journée par un repas convivial, un peu dans les mémes conditions que le jour
de !’ AG du 7 Septembre dernier.

Vous trouverez donc avec le bulletin un coupon concernant cette journée que nous vous demandons de bien vouloir
remplir et nous renvoyer impér ativement avant le 15 février 2003 pour une bonne organisation de lajournée.
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Des patientes parlent aux patientes

A la demande de mon pneumologue, le docteur Maffre,
ainsi que de mon médecin traitant, je pratique la marche en-
viron 2 a 3 fois par semaine. Cette année, j'ai participé au
Téléthon 2002 a St Cyr sur Loire, organisé par |’ association
« Respire 37 » avec la participation active de FLAM. Nous
avons été bien entourés et mon mari et moi avons marché au
nom dela FLAM.

Sur cette manifestation, il faut noter la présence du profes-
seur Giniés, réanimateur, du professeur Lemarié, du profes-
seur Diot, du docteur Maffre ainsi que du docteur Carré par-
mi tant d’ autres.

Mon mari participe au Téléthon chaque année a Angouléme
sur 30 heures. Cette année, il a effectué 550 tours sur un cir-
cuit de 360 m soit 198 Kms en 24 heures. Aprés quelques
arréts pour se restaurer, il reprenait son alure de croisiére.
Moi ?moinsvite! Jai couvert 342 tours sur le méme circuit

Ma oreffe...

I | est temps qu’ enfin je vous raconte mon expérience de la
transpl antation.

Je souhaite tout d'abord dire que je pense aux patientes qui
ne pourront jamais bénéficier d’'une greffe, et quej'ai cons-
cience du sentiment d’ amertume qui peut étre le leur en lisant
de tels articles. « Pourquoi elle et pas moi ? », tout comme
nous avons toutes pensé au moment du diagnostic « une ma-
lade sur 1 million de femmes, pourquoi MOI ?» Réponse:
parce que la vie peut étre parfois terriblement injuste. Le but
de FLAM est de rassembler et de soutenir TOUTES les pa-
tientes, dans la mesure du possible. Pour beaucoup d’ entre
nous, la possihilité d’ une greffe représente le seul espoir si la
maladie progresse jusqu’'a I'insuffisance respiratoire sévére
(ce qui n’est pas du tout inéluctable comme vous le savez) Il
est donc important pour elles d’avoir des témoignages, méme
si chague cas est différent.

Javais déja été appelée par I'hdpital de Laennec Nord a

Nantes en mai 2001, avec un départ spectaculaire en hélicop-
tere. Mais finalement la greffe n’ avait pas eu lieu.

La deuxiéme fois fut la bonne. Ja regu I’ appel le mardi 27
ao(t vers 17 h 30. J étais chez des amis qui m’ont raccomp a-
gnée chez moi et passé le premier moment d’intense panique,
tout s'est passé assez calmement. J ai pu appeler une amb u-
lance cette fois (j’avais plus de temps devant moi), prévenir
quel ques personnes et prendre mon sac qui était prét depuis 2
ans et demi ! Le voyage s est passé sous une pluie battante,
ma sceur m’ avait accompagnée et nous avons parlé assez tran-
quillement, malgré une angoisse bien présente.

Vers 21 h nous sommes arrivées a Nantes ou |’ équipe de |'u-
nité de transplantation thoracique (UTT) nous attendait.

Comme dans tous | es centres de transplantation j’imagine, les
infirmiéres, aides-soignantes (et les médecins, bien slr) sont
formidables : trés présents, répondant a toutes vos questions
et donnant une impression de sécurité. Ma scaur a eu droit a
un repas, moi non évidemment ! On m’ a préparée pour |’ opé-
ration et j’ étais censée descendre au bloc a 23 h. On est venu
me dire qu’il y aurait du retard, angoisse : le greffon est-il en
bon état ? Finalement je suis descendue al’ heure prévue. J ai

ce qui représente 123 Kms avec un arrét de 1 h 30 pour me
reposer et quelques petits arréts par-ci par-la. Bien essouf-
flée, je marche a ma vitesse. Par chance, le terrain était plat
car les cotes et le vent m'épuisent. Bien slr, je n’ai pas re-
trouvé ce que j'a perdu en V.E.M.S, mais en pratiquant ce
sport, mon taux se stabilise. Mes médecins sont ravis. (et
moi donc !) Sous la direction du club dont nous faisons par-
tie, il m'arrive d' effectuer 25 & 50 kms. Certes essoufflée,
avec des sifflements désagréables pour les personnes a mes
cOtés mais une activité enrichissante pour moi.

Nous avons parcouru ce Téléthon dans un cadre magnifique,
le parc de la Péraudiére a St Cyr sur Loire, sous le regard des
animaux qui sortaient de leur logis pour nous faire un petit
coucou.

Je vous adresse a tous et a toutes mes amitiés et mes meil-
leurs vaaux.

« CécileFFalquet » de Tours

dit au revoir ama soeur en entrant au bloc, et voila

Ce fut pour moi finalement le moment le plus intense de
toute cette aventure. Tant de pensées et d’ émotions contradic-
toires en méme temps. D’ abord un immense sentiment de so-
litude, inévitable je crois. « Cay est, ¢'est maintenant, le
point de non-retour, on va m’'enlever mon poumon natif pour
toujours » Et aussi un sentiment d’incrédulité, apres 2 ans et
demi d'attente, cay était. Une peur que I’ opération en elle-
méme ou que les suites immédiates se passent mal. Mais au
fond un immense espoir de retrouver une vie presgue nor-
male.

Laencore, je rends hommage al’ équipe qui m’'a accueillie au
bloc. Des gens que je ne reverrai jamais et que de toutes fa-
cons je ne reconnaitrais pas, tout le monde étant masqué. Je
n'a méme pas reconnu le chirurgien qui m’'a opérée (le Pr.
Michaud) lorsque je I’ai croisé dans les couloirs plus tard !
Tous ces soignants ont été extraordinaires. J étais évidem
ment un peu angoissée, et ils ont tout fait pour me mettre a
I"aise, aussi bien physiquement que psychologiquement. Par
exemple, comme je tremblais de froid comme toujours au
bloc, on m'a enveloppée dans une délicieuse couverture
chauffante, et avant de me faire les gaz du sang, on m' a appli-
qué une petite creme anesthésiante (du jamais vu en 12 ans de
LAM !) et I’anesthésiste a attendu que je sois endormie pour
me poser un cathéter qui ne me disait rien qui vaille (dans le
coul)! Etpuis : « jevous endors madame, respirez tranquil-
lement »

L’ opération adébuté vers 11 h 30 je crois et vers 4 h du matin
le lendemain le chirurgien est venu dire & ma sceur que tout
' était bien passé. Ouf !!

Ensuite, j’a un grand trou noir de 15 jours, donc je vais avoir
du mal avous dire des choses intéressantes. J étais en réa évi-
demment et endormie la plupart du temps. Jai quelques flas-
hes, mais je ne me souviens de rien de vraiment précis. J ap-
préhendais terriblement de me réveiller intubée et en fait, on
m'a enlevé le tube quasiment sans que je ne m'en rende
compte. Puis, je suis remontée dans machambreal’ UTT. Je
me souviens d’ avoir eu un peu mal, maisj’ avais une pompe a
morphine qui m’'a bien soulagée. Finalement, j’a trouvé mes
symphyses (pour recoller e poumon aprés les pneumothorax)
plus douloureuses que la greffe.
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Malheureusement pour moi, alors que je commengais a me
remettre j’ai eu un probléme a I'intestin qui a nécessité une
opération en urgence — a priori sans aucun rapport avec la
greffe. Donc deux opérations en deux semaines, ca faisait
beaucoup. Jai eu quelques jours pénibles et puis tout douce-
ment, je me suis remise.

Une étape importante a été lorsque j'ai recommencé a mar-
cher. Les deux opérations, plus le fait que j’ étais sous oxy-
géne depuis 3 ans, ceci ajouté aux médicaments post-greffe
ont fait que mes muscles avaient littéralement fondu. Je n'a-
vais plus aucune force dans les jambes. C' était trés impres-
sionnant. Pourtant j’avais fait de la rééducation a |"hépital
pendant longtemps, puis chez moi, je faisais du vélo d’ ap-
partement, mais ce n'’ était pas suffisant sans doute. Je ne mar-
chais pas assez. On ne le dira jamais assez, il faut faire le
maximum d’ exercice possible pour conserver sa masse mus-
culaire, entre autres raisons. Ceci dit, je peux vous dire que
marcher en portant sa bouteille d’ oxygéne en devant s arréter
tous les 10 m pour souffler un peu n’est pas trés enthousias-
mant.

Finalement, avec I’ aide des kinés de I’ hopital j'ai réappris a
marcher, et ¢’ est revenu assez vite. Puis, début octobre je suis
allée en maison de repos/rééducation, ce qui m’'a bien aidée.
Je marchais sans oxygene !

Je suis rentrée chez moi début novembre et depuis, je vais a
Nantes toutes les semaines pour la journée pour les examens
et les bilans. Ja eu des petits problémes assez classiques
chez les greffés : un rejet traité immédiatement, deux infec-
tions et un autre probléme a I'endroit de la suture. Ceci fait
gu'au moment ou j'écris ces lignes, mon VEMS n’est que
d’environ 55%, alors qu'il était monté plus haut aprés la
greffe. Ma saturation est normale. On m’avait bien prévenue
que lapremiére annéerisquerait d étre difficile. Rares sont les
greffés qui n’ont aucun probléme.
Mais bon. Je ne suis plus sous oxygene, je marche a peu prés
normalement, je peux faire des choses chez moi que je ne fai-
sais plus depuis longtemps, je peux prendre une douche sans
étre essoufflée par exemple, c'est une autre vie. |l faut espé-
rer que mes problémes vont s’ estomper peu a peu. Je dois étre
patiente ( sans jeu de mot !)
Jal conscience quej’a eu une chance immense de pouvoir
bénéficier d une transplantation et je fais tout ce qui est en
mon possible pour que ce soit un succés. Merci a mon don-
neur (qui restera a jamais anonyme — tout ce que j’ai pu sa-
voir, c'est que le greffon était a deux heures d'avion !!) et a
tous les soignants sans qui rien de tout ¢a n’aurait été possi-
ble. .

Michelle Gonsalves

LIENSAVEC LESNEPHROLOGUES
ET UROLOGUES

A insi qu'il avait été dit lors de la réunion du 10 octobre
dernier a Paris, le Pr. Cordier s'est mis en rapport avec les
présidents des sociétés Francgaises de Néphrologie (Pr. Fran-
coise Mignon) et d'Urologie ( Pr. Philippe Mangin) pour atti-
rer leur attention sur la fréguence des angiomyolipomes
(AML) rénaux chez les patientes atteintes de LAM et en sou-
lignant I'intérét qu'il y aurait a effectuer un scanner thoraci-
gue dans ce cas pour détecter une LAM éventuelle. En effet

pour de nombreuses patientes, la présence d'un AML sur un
rein a été le premier symptdme de la maladie, et laLAM n’a
pas été forcément diagnostiquée a ce moment-la. Et nous
connaissons I’importance d’ un diagnostic précoce. L es méde-
cins contactés ont répondu de maniére positive et la collabo-
ration semble bien engagée.

Nous nous félicitons évidemment d’ une telleinitiative qui va
dans le sens que nous souhaitons, a savoir la prise en compte
du fait que mémesi laLAM est avant tout une maladie pul-
monaire elle présente d’ autres aspects et qu’ une collabora-
tion entre différents spécialistes concernés est nécessaire

VOYAGESPAR LE TRAIN

Sachez quesi vous voyagez par letrain et que vous étes trop fatiguée et essoufflée pour marcher et parcourir les couloirs et
les quais, la SNCF met a votre disposition des fauteuils roulants gratuitement si vous possédez une carte d’invalidité. Sinon, il
vous faut participer financiérement. Vous pouvez consulter dans toutes les gares le Mémento du V oyageur Handicapé dans le-
quel tous les détails sont fournis.

Nous rappelons que lacarte d'invalidité s' obtient en faisant une demande auprés de la Cotorep de votre département. Cette
carte donne droit & éventuellement une demi part fiscal e supplémentaire, une prise en charge des charges sociales si vous avez
une aide ménagére a domicile et vous pouvez obtenir une carte pour garer votre voiture sur les emplacements prévus pour les
personnes handicapées. Nous contacter en cas de problémes administratifs.

MONEY, MONEY....... gent. (montant de la cotisation : 30,50 Euros pour une per-
sonne seule, 45,75 Euros pour un couple d’ adhérents)

Membres bienfaiteurs qui nous avez manifesté votre soutien
I"an dernier, pensez a nous également. Nous avons encore,

plus que jamais besoin de vous.

P atientes et membres actifs qui n’avez pas encore payé
votre cotisation, pensez anous ! Nous vous rappelons que
nous ne vivons que grace aelles. L’ association se dével oppe,
nous essayons d' avancer mais chaque initiative colte de |’ ar-

ANNUAIRE DES MALADES:

N ous attendons toujours vos contributions pour la réalisation de I'annuaire des malades. Merci de renvoyer a Corine Du-
rand les coupons remplis le plus rapidement possible. Si vous ne souhaitez pas figurer dans cet annuaire, il vous suffit ce co-
cher lacase "non". Pensez a celle qui sinvestit danslarédaction de cet annuaire
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LES MALADIES ORPHELINES

Pr lean-frangois CORDIER. président de la sociéte de pneumologie de langue

PULMONAIRES

frangaise. hdpital Lowis Prade|, CHL de Lyon
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5 %. TELETHON 2002
=
- = 17 NOTRE PARTICIPATION AU TELETHON DANS LE CADRE
% ,?. DES" 24 HEURES DU PARC DE LA PERAUDIERE " A SAINT
ON ]_OlRE CYR SUR LOIRE, LES6 ET 7 DECEMBRE 2002.
Suite aux réunions préparatoires a I'hdpital de TOURS, regroupant
SAINT-CYR-SURLOIRE _ smmomemeszs diverses associations, dont FLAM (certains d'entre nous ont déja eu

stand d'information, lors de ces 24H de marche. Nous nous y sommes
relayés et avons largement contribué ala préparation et au déroulement
de cette manifestation. Sur un total de 2200 km parcourus, 378 km ont
; été effectués par des membres de I'association FLAM.

& A noter en particulier le record atteint par le mari d’une patiente, Mr
A FALQUET qui a marché pendant 24 heures sans discontinuer
effectuant environ 210 KM. Son épouse, Mme CECILE FALQUET a,
quant a elle, parcouru 123 KM. (Son état de santé s'est stabilisé Ceci
est sans doute di en partie a la pratique intensive de la marche). Nous
avons ainsi participé et pu faire connaitre notre association lors de tou-
tes les phases de ce téléthon a St CYR SUR LOIRE. (y compris ré-
unions officielles et articles de presse).

% - connaissance par Mail de ces réunions), nous avons pu disposer d'un
A pied oua 2 CV

Piermi tee plidl eanmaei | domsd Frlpuot o mamhd dorat 24 \ —
Buncent gl garn TE2 Am ou S50 sy |I:1r ae famnie Cdoe, b B. ANTI GNY P. N U RY

divin ol e prbirdneind, O pancsirn 123 b,

! i

minés a faire connaitre toutes ces maladies dites
'ai pu participer a la marche des maladies rares, lors "orphelines".

du téléthon. Les moments forts de cette aprés midi fu-  Je vous donne rendez vous l'année prochaine .
rent sans doute le départ Toutes ces pancartes avec les

noms des maladies rares pouvant exister et l'arrivée Marie-Claude Rousseaux
sur le plateau télé ou tous les participants étaient déter-

o LES 24 HEURES S

:lnul: une distance parcouros d& :ﬁs M‘E
— -

e participe au Téléthon grace a mon cousin qui fait partie du Lions Club et qui organise le Central Téléphonique de Véli-
zy, celafait environ 8 ans que je participe. Cette année ma tranche horaire fut longue : 7 h/ 13 h 15, mais |'ambiance chaleu-
reuse aussi bien du cote des donneurs que des standardistes" de tous &ges qui, a cette occasion, oublient le quotidien fait de
violence,d'intolérance, de course au profit et a la rentabilité au détriment de I'Humain. Pauvre monde ! Mais ce rayon de so-
leil annuel réconforte et donne bonne conscience grace aux médias, a une popul ation importante

Mireille Gatinet

Le présent numéro de FLAM Infos a été photocopié grace al’IMT (Institut des métiers et technologies des produits de santé) de Tours.




