Pas de révolution médicamenteuse, mais de meilleurs soins

Où en est aujourd’hui la recherche sur la mucoviscidose par rapport à 1998? Y a-t-il eu des changements décisifs?
Carlo Mordasini: il y a certainement aussi eu des progrès dans ce domaine de la recherche, mais on ne constate aujourd’hui aucune grande percée. En thérapie génique, l’espoir qu’on pourrait apporter au corps un gène sain par inhalation ne s’est pour l’instant pas réalisé. Mais les attentes mises dans la technologie génétique sont toujours aussi grandes.
Même l’industrie pharmaceutique n’a pour l’instant pas encore de nouveaux médicaments révolutionnaires à offrir. Et ce n’est pas prévu, même dans un futur éloigné. Mais, on avance bien entendu par petites étapes, d’une manière ou d’une autre. 
Qu'est-ce qui a changé dans la prise en charge médicale?

Cela fait maintenant bien 20 ans que je m’occupe de la mucoviscidose. Des améliorations majeures ont eu lieu dans les soins et le suivi médical. Certes, il y a toujours des jeunes gens qui meurent de cette maladie à l’âge de 20 ans ou avant. Mais, un suivi étroit empêche souvent que les patients CF aillent mal; nous pouvons intervenir rapidement et avec efficience. A l’avenir, on prévoit aussi un dépistage chez les nouveau-nés, c.-à-d. un contrôle de routine sans failles après la naissance, afin de déceler au plus tôt une éventuelle mucoviscidose. Cela permettra une thérapie optimale pour les bébés et cela épargnera aux parents et aux enfants la période aujourd’hui souvent pénible de l’incertitude.
Y a-t-il un principe pour juger quand une transplantation pulmonaire est indiquée?

Carlo Mordasini: La transplantation pulmonaire est un traitement possible chez les patients lorsque leur espérance de vie n’est plus que de deux ans environ. Une transplantation trop précoce peut raccourcir la vie. En outre, un poumon est un bien rare; beaucoup de patients attendent sur des dons d’organe. Après une transplantation, un patient CF a une bonne capacité pulmonaire, mais la maladie demeure. De plus, il doit subir des contrôles réguliers et prendre constamment des médicaments pour éviter les réactions de rejet. Une transplantation ne peut être pratiquée à titre préventif; elle constitue en fait le traitement médical de dernier recours.
Ces dernières années, la qualité de vie après une opération a fortement augmenté et la durée de survie s’est allongée dans de nombreux cas, comme le montrent les statistiques.
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