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La perception de la qualité de vie
de femmes souffrant d’hypertension
pulmonaire primaire au stade III
ou IV et recevant un traitement
a la prostacycline”

Julie Péloquin
Sylvie Robichaud-Ekstrand et Jacinthe Pepin

The goal of this study was to examine perception of quality of life in women suffering
from stage I1I or IV primary pulmonary hypertension and being treated with prosta-
cycline. This medication is a non-specific vasodilator with a short half-life. This was an
explorative and descriptive multiple-case study (3 cases). The interview guides were
elaborated according to Zhan's conceptual model of quality of life (1992). These helped
in collecting qualitative data for content analysis. The results indicated that the 3 women
were not satisfied with their quality of life, in terms of physical, psychological, social,
and economic well-being, during the 12 weeks following the initiation of their treatment.
Even though medical studies have shown a decrease in the mortality rate of individuals
suffering from primary pulmonary hypertension within the first 12 weeks of prosta-
cycline treatment, this case study cannot conclude that the quality of life of these
3 women had improved. A longer data collection period, with a larger sample size of
patients, is recommended for future research.

Le but de cette étude était d’explorer comment les femmes souffrant d’hypertension pul-
monaire primaire (HPP) au stade 11 ou IV percevaient leur qualité de vie pendant les
12 premiéres semaines de traitement a la prostacycline. Ce médicament est un vaso-
dilatateur non spécifique dont la demi-vie est de courte durée. Le présent travail de
recherche est une étude de cas a la fois exploratoire et descriptive, sur la base d'une
collecte de données de type qualitatif aupreés de trois sujets féminins. Les guides d’entre-
vues, congus a partir du modéle conceptuel de la qualité de vie élaboré par Zhan (1992),
ont permis de recueillir les données et d’en faire une analyse de contenu. Les résultats
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démontrent que les trois sujets étaient peu satisfaits de leur qualité de vie sur le plan
physique, psychologique, social et économique durant les 12 premieres semaines de
traitement a la prostacycline. Bien que les études médicales rapportent une diminution
du taux de mortalité chez les sujets atteints d’'HPP au cours des 12 premiéres semaines de
traitement a la prostacycline, cette étude n'a pu démontrer que la qualité de vie des trois
sujets s"était améliorée. Une collecte de données échelonnée sur une plus longue période
et auprés d'un plus grand nombre de sujets serait souhaitable pour les recherches a venir.

L’hypertension pulmonaire primaire (HPP) est une maladie cardiovas-
culaire chronique qui se définit par une tension artérielle pulmonaire
élevée d’étiologie inconnue. L'incidence annuelle de 'HPP varie de 1
sur 200 000 a 1 sur 1 000 000 de personnes en France et aux Etats-Unis
(The International Primary Pulmonary Hypertension Study Group, 1994).
Cette maladie touche principalement les jeunes femmes et entraine gra-
duellement I'insuffisance cardiaque droite; elle s’avérera fatale, a moins
qu’une greffe cceur-poumon ne soit effectuée (Rubin, 1995). Le traite-
ment médical de rechange est celui de la prostacycline, un vaso-
dilatateur non spécifique ayant une courte demi-vie (2 a 3 minutes) et
dont une de ses fonctions est de diminuer la tension artérielle pulmo-
naire. Toutefois, puisque celui-ci peut entrainer une hypotension sys-
témique, le débit de I'infusion intraveineuse doit étre ajusté rapidement.
C’est pourquoi le traitement a la prostacycline sur une période de
temps prolongée nécessite l'installation d’un cathéter intraveineux
central et Iutilisation d"une pompe portative pour infusion continuelle.
Pour certains individus atteints d’"HPP, la prostacycline constitue une
mesure temporaire, en attendant d’obtenir une greffe cceur-poumon.
Pour d’autres, ce médicament est le traitement de choix a long terme.
Cependant, des considérations financieres peuvent restreindre ' utilisa-
tion de la prostacycline, son cott pouvant varier de 100 $ a 800 $ par
jour dépendamment de la quantité requise. Bien que les essais cliniques
soient presque terminés, I'influence de ce médicament sur la qualité de
vie est encore peu connue. Le but de la présente étude était donc d’ex-
plorer comment trois femmes atteintes d’"HPP au stade IIl ou 1V et rece-
vant le traitement a la prostacycline percevaient leur qualité de vie. La
question de recherche était la suivante : Comment les femmes souffrant
d’hypertension pulmonaire primaire au stade 1II ou IV percoivent-elles
leur qualité de vie a différents moments de leur traitement a la prosta-
cycline? Les résultats de cette étude permettront de générer de nou-
velles questions ou des hypotheses pouvant servir d’assises aux études
ultérieures.

La diminution du taux de mortalité qui suit I'administration d'un
traitement médical ou chirurgical n’est pas synonyme d’amélioration
de la qualité de vie (Grady, 1993). De plus, ce parametre ne révele en
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rien la perception qu’a un individu de sa propre qualité de vie par
rapport a un traitement spécifique. Or, la qualité de vie est une préoc-
cupation d’une importance majeure pour les infirmiéres (Ferrans, 1992;
Grady, 1993; Holmes, 1989 ; Schron et Shumaker, 1992 ; Varricchio,
1990). Comme l'explique Ferrans (1990), I'évaluation de la qualité de vie
permet de mesurer les conséquences des interventions infirmieres et
médicales sur la vie des patients en fonction de ce qui est important aux
yeux de ces derniers.

Il n’existe présentement aucune définition universelle de ce qu’est
la qualité de vie. On reconnait cependant que ce concept est multidi-
mensionnel, qu'il fait appel a la subjectivité et qu‘il varie dans le temps
(Cella, 1994 ; Grady, 1993; Schipper, Clinch et Powell, 1990). Moinpour
(1994) a constaté que la plupart des définitions de la qualité de vie
regroupent les dimensions de la santé retenues par I'Organisation
Mondiale de la Santé, soit le bien-étre sur le plan physique, psy-
chologique et social. Ces différentes composantes de la qualité de vie
ont été retenues par certains chercheurs ayant étudié des populations
cliniques diverses (Cella, 1993; Croog, Levine et Testa, 1986; Jenkins,
Jono, Stanton et Stroup-Benham, 1990; Raczinsky et Oberman, 1990;
Schipper, Clinch et Powell, 1990; Schron et Shumaker, 1992; Spilker,
1990; Varricchio, 1990; Wenger et Furberg, 1990; Zhan, 1992).

La qualité de vie des personnes atteintes d"HPP et qui sont traitées
avec la prostacycline a fait 'objet de deux études médicales de type
quantitatif (Jones, Higenbottam et Wallwork, 1987 ; Barst et al., 1996).
Ces chercheurs rapportent une diminution du taux de mortalité
(p=0,003); une amélioration de la capacité a I'effort (les sujets recevant
de la prostacycline ont parcouru une distance de 32 métres de plus en
six minutes de marche, tandis que les sujets du groupe témoin en ont
parcouru 15 de moins, p< 0,003); une amélioration de la qualité de vie
(on a demandé aux sujets de décrire subjectivement leur bien-étre
général) ; une augmentation significative des scores au Dyspnea-Fatigue
Rating (x=1, p< 0,01) et de ceux des quatre domaines du Congestive
Heart Failure Questionnaire (degré de dyspnée [x= 8]; de fatigue [x=5[;
d’émotivité [x= 6] et de sentiment de maitrise [x= 3] se rapportant a
cinq activités quotidiennes, p< 0,01); enfin, une amélioration en ce qui
a trait a deux des six domaines du Nottingham Health Profile, soit le
niveau d’énergie (x= -36,8, p< 0,05) et les réactions émotives (x=-10,
p< 0,05). Aucun changement significatif n’a été rapporté en ce qui a trait
a la douleur, a la mobilité physique, au sommeil et a 'isolement social
(p>0,05).
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Les travaux de Wenger (1989) et de Grady (1993), menés aupres
d’une clientele souffrant d’insuffisance cardiaque, permettent d’établir
un parallele avec les individus atteints d"HPP. Sur le plan psycholo-
gique, I'anxiété, la dépression et la somatisation sont les réactions les
plus souvent observées chez les individus atteints d’insuffisance
cardiaque qui sont en attente d’une greffe. Ces personnes se disent
insatisfaites de leur capacité a accomplir des activités quotidiennes
(Muirhead et al., 1992). Sur le plan social, les résultats d’une étude
portant sur des individus souffrant de différentes maladies chroniques
(N=9 385) ont démontré que les personnes atteintes d’insuffisance
cardiaque (1=297) percevaient leur état de santé et leur degré de fonc-
tionnement social comme étant les plus faibles de tous les répondants
(Stewart et al., 1989). Grady, Jalowiec, Grusk, White-Williams et Robin-
son (1992) ont conclu que la fatigue, la dyspnée et I'insomnie sont les
symptomes les plus fréquents et les plus débilitants pour ces individus.
Ils démontrent que la gravité des symptomes correéle avec une diminu-
tion de la capacité fonctionnelle et par conséquent, avec I'appauvrisse-
ment de la qualité de vie. En ce qui concerne le retour au travail, le taux
d’embauche chez les sujets ayant subi une transplantation cardiaque est
comparable a celui des individus recevant un traitement médical.
Cependant, les individus traités médicalement se sentent plus limités
sur le plan physique (Walden et al., 1989). Par contre, certains médica-
ments tels I'énoximone, le lisinopril (zestril), le digoxin (Ilanoxin) et le
pimobendan se sont démontrés efficaces pour diminuer la fatigue et la
dyspnée. Puisque ces symptomes sont des indicateurs importants de la
qualité de vie des individus atteints d’insuffisance cardiaque, ces
medicaments ont été jugés bénéfiques pour améliorer leur qualité de vie
(Baligadoo, Subratty et Manraj, 1990; Feinstein, Fisher et Pigeon, 1989;
Guyatt et al., 1989 ; Kubo et al., 1992). En résumé, les symptomes graves
dont souffrent les individus atteints d’insuffisance cardiaque ont des
répercussions importantes sur leur bien-étre au point de vue psy-
chologique, physique et social, ce qui explique qu’ils pergoivent leur
qualité de vie comme étant appauvrie.

Modele conceptuel

Le modele conceptuel élaboré par Zhan (1992) permet d’intégrer les dif-
férentes composantes de la qualité de vie identifiées dans les écrits
portant sur les individus atteints d’insuffisance cardiaque. De plus, il
permet de tenir compte des considérations de Wenger (1989) a propos
des symptomes, de la capacité fonctionnelle et des perceptions indi-
viduelles chez les personnes atteintes d’insuffisance cardiaque.
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Figure 1 Le modeéle conceptuel adapté de la qualité de vie
selon Zhan (1992)
I I I
Lok . Facteurs
Antécédents Facteurs reliés ,
i & 7 socio-culturels/
personnels a la santé :
environmentaux
Processus cognitif
Sens perqgu de la vie
Qualité de vie
Satisfaction Satisfaction Satisfaction Satisfaction
face au face au face au face au
bien-étre bien-étre bien-étre bien-étre
physique psychologique social économique
(santé/capacité (conception (facteurs (facteurs
fonctionnelle) de soi) sociaux) économiques)

Zhan (1992) définit la qualité de vie comme un sentiment de satis-
faction face a la vie, lequel serait fonction du bien-étre sur le plan
physique (santé/capacité fonctionnelle), le plan psychologique (con-
ception de soi) et le plan social (facteurs socio-économiques). Le concept
de satisfaction correspond a une évaluation cognitive fondée sur l'ex-
périence individuelle de la vie et du sens qu’on lui donne. Cette éva-
luation découle de la comparaison effectuée par 'individu entre ses
attentes et ses réalisations. Le bien-étre physique (santé/capacité fonc-
tionnelle) comprend les manifestations cliniques rapportées objective-
ment et subjectivement ainsi que le sens accordé a la santé par l'indi-
vidu. Le bien-étre psychologique (conception de soi) se définit par
I’ensemble des croyances et des sentiments qu'un individu entretient
face a lui-méme. Le bien-étre social (facteurs socio-économiques) con-
stitue aussi une dimension de la qualité de vie, puisque I'emploi et le
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statut socio-économique déterminent la place d"un individu au sein de
la structure sociale et influencent en retour I'estime de soi. Par ailleurs,
Zhan (1992) identifie les facteurs qui influent sur les perceptions indi-
viduelles de la qualité de vie, soit les antécédents personnels, les fac-
teurs liés a la santé et les facteurs socioculturels et environnementaux.
Dans cette étude, nous avons traité le plan social en distinguant entre la
composante sociale et la composante économique, puisque celles-ci
peuvent influencer indépendamment la perception de la qualité de vie
chez les sujets.

Méthode

Cette recherche est une étude de cas multiples (trois cas); elle est a la
fois exploratoire et descriptive, et traite des données de nature qualita-
tive. Notre décision d’utiliser une étude de cas afin d’explorer la
qualité de vie de trois femmes atteintes d’"HIP et traitées a la prostacy-
cline a été facilitée par le fait que cette maladie tout comme ce traite-
ment sont rares. De plus, les études antérieures qui se sont penchées
sur les composantes de la qualité de vie reposaient uniquement sur
une approche quantitative. Puisque nous étions intéressées a connaitre
plus en profondeur les éléments de la qualité de vie particuliers a cette
clientele ainsi qu’a vérifier I'application du modele conceptuel de Zhan
(1992), I’étude de cas nous semblait trés bien convenir a cette recherche
(Yin, 1994). L"échantillon de la présente étude se compose de trois
femmes agées respectivement de 24, 34 et 37 ans, dont le diagnostic
d’HPP au stade I1I ou IV avait été établi depuis peu, et a qui le traite-
ment a la prostacycline avait été prescrit. Le cardiologue traitant nous a
référé les trois premiers sujets ayant accepté de participer a I'étude.
Une formule de consentement a été signée. Chaque sujet a accorde
trois entrevues, la premiere ayant eu lieu le jour précédant le début du
traitement, la deuxieme 6 semaines plus tard et la derniére au terme de
12 semaines. Le choix des moments d’entrevue a été établi d’apres les
résultats cliniques observés chez les patients qui ont déja été traités a
la prostacycline (Barst et al., 1996). Des entrevues semi-structurées ont
été menées a l'aide de guides d’entrevues élaborés par I'auteure prin-
cipale et vérifiés par deux professeures en sciences infirmieres. Les
questions posées lors de l'entrevue initiale ont été formulées en fonc-
tion du modele adapté de Zhan (1992) et correspondent a chacune des
dimensions de la qualité de vie. Les questions des entrevues sub-
séquentes visaient a décrire les changements observés dans chacun des
domaines (p. ex. : « Par rapport a votre satisfaction face a votre qualité
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de vie, quels changements avez-vous observés sur le plan
physique?... psychologique?...social? et ... économique ? »). Le type
d’entrevue semi-structurée a été choisi parce qu’il permet de recueillir
des données selon un modele conceptuel préalable tout en offrant la
possibilité aux sujets d’élaborer sur les éléments auxquels ils accordent
de I'importance. Les entrevues ont été enregistrées sur bandes magné-
tiques, puis retranscrites textuellement et analysées apres chaque
entrevue. Il était important de réaliser immédiatement I"analyse
puisque les questions posées aux entrevues subséquentes dépendraient
des réponses de l'entrevue précédente. Nous avons utilisé la méthode
de L'Ecuyer (1990) pour analyser le rapport d’entrevue. Les énoncés
(phrases ou groupes de phrases) possédant un sens complet ont
d’abord été regroupés en unités de sens. Par la suite, celles-ci ont été
reformulées en termes concis et classées selon les différents domaines
de la qualité de vie du modele adapté de Zhan (1992). Cette catégori-
sation a été contre-vérifiée par deux professeures chercheures.
L’interprétation des différences et des similitudes entre les sujets pour
chacune des composantes de la qualité de vie a ensuite permis de faire
ressortir les éléments communs aux trois femmes souffrant d"HPP.
Finalement, des liens avec les concepts théoriques de la qualité de vie
ont été établis. Les limites de cette étude découlent principalement de
la démarche de collecte de données. Une des entrevues a du étre effec-
tuée par téléphone suite a I’hospitalisation urgente de 1'un des sujets.
De plus, l'affaiblissement physique et 'inconfort liés a la dyspnée, aux
douleurs abdominales et a la fatigue de ce méme sujet nous ont obli-
gées a écourter 'entrevue. La collecte de données ayant été échelonnée
sur une période de 12 semaines apres le début du traitement a la
prostacycline, il est possible que ce laps de temps soit effectivement
trop court pour permettre de s’assurer que les changements pergus en
ce qui a trait a la qualité de vie soient de nature permanente.

Portraits des sujets

Les portraits des sujets ont été établis a partir des entrevues. lls
constituent en quelque sorte la description narrative de l'expérience
vécue par les sujets. La satisfaction exprimée a I'égard de leur qualité
de vie par chacune des femmes lors des trois entrevues, est présentée
en fonction des composantes physique, psychologique, social et
économique de la qualité de vie. Quelques exemples des propos
entretenus sont présentés aux tableaux 1 a 4 et viennent étoffer la
description des portraits.
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Tableau 1

Enoncés descriptifs ayant trait a la qualité de vie selon le moment du traitement:

le domaine physique

Sujet

T, (avant la prostacycline)

T, (apres 6 semaines de traitement)

T, (apres 12 semaines de traitement)

«Pisla (...) il n'y avait pas rien
qu'a cause de l'effort. En faisant
le lit, en me penchant, faire

du ménage...Si j'en faisais trop,
je venais essoufflée. »

« Je vais soulever...oui, des sacs,
comme un sac de 3 boites de
Flolan. J’en ai 4 aujourd”hui.

] étais essoufflée. ]'ai monté les
marches...Ce n’est pas trop pire. »

«('est pas tres positif mon affaire
[sa condition physique en générall
(...). La force, j'en ai, mais je n'en
ai pas encore assez. J'ai de la
misere a ouvrir mes pots. »

«My breathing has become
more difficult. »

«] would say that it has gotten
better with a couple of things in
general. [sa condition physique]
(...). My breathing is much better
also.»

«[t has gotten worse [sa condition
physique] I have 25 extra pounds
of water in my body [ascite] (...).
I find it very hard to breathe. »

«On est comme clouée sur une
chaise. [l n"y a plus aucun sport
que je peux faire (...). Ca me
demande trop d’effort, je
deviens trop essoufflée. Je vais
tomber si je fais un effort trop
fort. »

«(...) je marche mieux que je
marchais avant. Je suis moins
essoufflée. »

«(’est pareil [sa condition
physiquel. I1 n'y a aucun
changement qui pourrait
améliorer ma santé. C'est la
méme chose : je ne fais que
marcher et, comme je le disais
l"autre fois, je suis moins
essoufflée. »
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Tableau 2 Enoncés descriptifs ayant trait a la qualité de vie selon le moment du traitement :
le domaine psychologique

Sujet T, (avant la prostacycline) T, (aprés 6 semaines de traitement) T, (aprés 12 semaines de traitement)

A «(C’est ben décourageant. (...) «C’est variable [son humeur] «Y'a des fois, j'ai des downs
J'ai rien que 37 ans pis je ne (...). Quand mes pieds sont enflés, (...). Y'a d"autres journées, je
peux plus rien faire. Il faut que  ca me débine (...). Y'a des m’encourage un peu plus (...)
tout le monde fasse tout pour journées, je suis en forme, y’'a ca va faire trois mois que je suis
moi. » d’autres journées, je ne le suis pas  malade et j'ai de la misére a

[parlant de son morall. » accepter ca [la maladie]... »

B « Emotionally, it is like a roller «I was quite depressed for a «I am not as great as [ used to be.
coaster ride : things go up and while because I just wanted to [ am very worried. (...).  am kind
things go down ». go home so much. And the pain of troubled. You know, you kind

was getting to me and everything.  of lose faith after a while. »
[ just got a little bit upset. »
C «Je ne I'accepte pas p’en toute, «C’est juste 'aspect physique qui ~ «C’est pareil. Des journees,

le fait d’avoir cette maladie
(...). Je me sens démunie.

Je ne me sens plus comme une
personne qui était active avant. »

est dur a accepter. Mais a part ca,
ca n’a pas changé grand chose. »

je I'accepte [la maladie et le
traitement]. D’autres journées,
on dirait que c’est de trop, je ne
l'accepte pas p’en toute. C'est
pareil, mais, ce n’est pas pire
non plus. »
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Tableau 3  Enoncés descriptifs ayant trait a la qualité de vie selon le moment du traitement: le domaine social

Sujet T, (avant la prostacycline) T, (aprés 6 semaines de traitement) T, (aprés 12 semaines de traitement)
) 0 P Cy P 2 \ap
A «Je vais te dire ben «Ils sont intéressés pis ils font « Avec les voisins, c’est positif.
franchement, j'en n‘ai pas de vie attention (...). Mon mari aussi, Ici aussi, j'ai de bonnes relations.
sociale. ]’ai mes parents qui il n’a pas le choix de s’adapter. Point de vue sexuel, ¢a a laché
viennent me voir pis c’est tout.»  Y’a des fois, il prend ¢a dur ben ben (...). Pis avec mon fils,
qu’on ne puisse pas faire tout J'ai tendance a perdre patience. »
ce qu’on veut. »
B «Je vais te dire ben franchement, «It is kind of hard because I do «So0, there are more people
j'en n’ai pas de vie sociale. ]'ai not really have a social life here. around me that I am familiar
mes parents qui viennent me Most of my family and friends with...rather than when I
voir pis c’est tout. » are back home. » was in Montreal. »
C «Mes collegues de travail, «Je n"ai pas remarqué «(Ca va de mieux en mieux

ils ont eu peur, comme si
¢’était une maladie contagieuse
[I’'HPP] (...). T’en perd des
amis quand tu es malade.

Je ne croyais pas a ¢a.»

de changement. ]"ai un bon
soutien familial. Ca va mieux
[les relations familiales]. »

[relations avec les membres

de son entourage]. ]'ai le méme
cercle d’amis que j'ai gardé
(...). Ma satisfaction avec ma
vie sociale n’est pas énorme. »
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Tableau 4 Enoncés descriptifs ayant trait a la qualité de vie selon le moment du traitement :
le domaine économique

Sujet T, (avant la prostacycline) T, (aprés 6 semaines de traitement) T, (aprés 12 semaines de traitement)

A «Au point de vue financier,on  «Toutes les choses que ca coute «(’est la méme chose. C'est pas
n’est pas riche, pis on est pas le Flolan, c’est pas moi qui paye pire, c’est pas mieux. On essaie
mal serrés. On se débrouille. ca (...). C'est I'aide sociale qui de se stabiliser. »

Nous autres on a de I'aide s’occupe de moi comme ga. »
sociale. »

B «We have a house in Ontario. «The financial situation is worse My finances are all screwed up
We need to take care of the than it used to be. But we are right now (...). I am still paying
house there, plus we are going ~ managing. » off my bills from Montreal. »
to find a place here to stay.

So far, I am getting by, but
I could get by a lot better,
[ am sure. »
& «Ma condition financiere est «C’est pire [condition financiere] ~ C’est pareil [sa condition

désastreuse (...). La, je dois piler
sur mon orgueil et faire recours
au gouvernement. »

(...). Javais droit a un revenu
d’assurances qui c’est termine
en décembre. Maintenant,
c’est fini. »

financiere]. Je n"ai pas eu
de nouvelles de la Régie
des Rentes. »
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Sujet A

Le sujet A est une femme mariée agée de 37 ans. Elle demeure avec son
mari et son plus jeune fils, qui a un handicap visuel. Elle a complété son
secondaire IV. Le revenu annuel de la famille est inférieur a 15 000 $.
Elle bénéficie par conséquent de prestations d’aide sociale.

A la veille de commencer le traitement a la prostacycline, Mm¢ A dit
ressentir une dyspnée marquée a l'effort et éprouver des difficultés a
entreprendre diverses activités quotidiennes. Elle se plaint détour-
dissements et sent que ses battements de cceur sont élevés (insuffisance
cardiaque). Elle atfirme avoir perdu 25 livres et considére que son
rythme de vie est ralenti. Les données hémodynamiques confirment la
présence d'une hypertension artérielle pulmonaire avancée, associée a
une insuffisance cardiaque droite et a un faible débit cardiaque. Elle
réagit favorablement a la prostacycline, puisque sa tension artérielle
pulmonaire a diminué et que son débit cardiaque a augmenté. Apres
6 semaines de traitement a la prostacycline, la capacité fonctionnelle de
M™¢ A s"améliore et elle respire plus librement. L’ascite et 'oedéeme
périphérique ont graduellement disparu. Toutefois, son degré de capa-
cité fonctionnelle ne lui permet pas de faire toutes les activités quoti-
diennes qu’elle désire, ni de terminer ce qu’elle entreprend. De plus,
certains effets secondaires liés a la prostacycline apparaissent et persis-
tent jusqu’a la derniere entrevue. M™* A rapporte les effets secondaires
suivants : courbatures, frissons occasionnels, démangeaisons, spasmes
a la machoire, picotements nasaux, hypersensibilité de la peau et acné.
Elle éprouve aussi certaines difficultés a manipuler I'appareillage,
notamment lors de I'obstruction du cathéter central. En résumé, malgré
certaines ameliorations physiques ressenties suite au traitement initial
a la prostacycline, M™ A considere que sa condition physique est labile.

Sur le plan psychologique, M™® A perqoit le traitement comme une
expérience décevante. Tout au long du traitement, elle continue a se
sentir découragée et ne peut accepter sa maladie. Toutefois, elle garde
espoir que sa qualité de vie s’"améliorera. Afin de s’adapter a la maladie,
Mme A se fixe des objectifs a court terme. Au terme des 12 semaines du
traitement, M™¢ A accepte mal d’avoir a dépendre des autres. Elle se
considere un fardeau social, ce qui abaisse son image de soi. Bref,
Mme A explique que le traitement a la prostacycline n’a pas amélioré
sa condition psychologique.

Sur le plan social, le réseau de soutien de M™¢ A se compose de son
mari, de son fils benjamin, de ses parents, d’'une compagne qui regoit
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également un traitement a la prostacycline, de ses voisins et d"une infir-
miere du CLSC. Bien que M™¢ A accorde beaucoup d’importance au
soutien émotionnel que lui procurent les membres de son réseau social,
ce sont surtout des exemples de soutien matériel qu’elle fournit lors des
entrevues. Avant le début du traitement, M™* A se considérait inca-
pable d’acquitter certaines de ses responsabilités parentales. Cependant,
au cours du traitement a la prostacycline, elle a entrepris des démarches
pour que son fils puisse se prévaloir de services publics a I'intention des
handicapés visuels.

Mme A venait de décrocher un nouvel emploi lorsqu’on a posé le
diagnostic d’'HPP. Elle a d@ I"'abandonner pour des raisons médicales et
n’a pas été en mesure de retourner sur le marché du travail malgré le
traitement. De plus, comme elle se sentait devenir de plus en plus
dépendante, elle a cru bon déménager pour se rapprocher des
ressources médicales et de sa famille. Quant a ses loisirs, M™¢ A décrit
sa vie sociale antérieure comme étant plus active méme si, des la pre-
miere entrevue, elle explique n"avoir aucune vie sociale. En somme,
M™e A rapporte que la prostacycline n’a aucunement changé sa condi-
tion sociale.

Tout au long des entrevues, M™® A décrit sa condition financiere
comme étant difficile. Elle ne peut plus travailler et son revenu est
faible. Elle bénéficie toutefois de prestations d’aide sociale. Elle men-
tionne aussi certains cotits directs associés au traitement : par exemple,
I'oxygénothérapie, le matériel servant a I'entretien du cathéter et le
transport a I’hopital pour ses visites médicales. En résumé, puisque
Mme A utilise déja les ressources du réseau de l'aide sociale, les frais liés
a la prostacycline n’ont pas modifié sa situation financiere; celle-ci était
précaire avant le début du traitement et a continué de l'étre.

Sujet B

Le sujet B est une jeune femme de 24 ans, célibataire et sans enfant. Elle
vient de compléter un baccalauréat en finance. Elle vit chez ses parents,
et son revenu annuel est inférieur a 10 000 $.

L’apparition des premiers symptomes chez M™* B remonte a deux
ans environ. lls se manifesterent d’abord par la fatigue et I'essouffle-
ment. La période diagnostique dura moins d'une semaine. Etant donné
la gravité de sa maladie, M™® B avait été inscrite immédiatement sur la
liste d’attente pour une greffe cceur-poumon. Dix-huit mois plus tard,
suite a ses démarches personnelles, elle a été référée au cardiologue spé-
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cialisé en traitement de I'HPP. A la veille de commencer le traitement a
la prostacycline, M™ B ressent les signes et les symptomes suivants :
difficultés respiratoires, douleurs rétro-sternales continuelles, lenteur
dans les mouvements, proéminence des veines jugulaires et une sensa-
tion marquée des battements cardiaques. Elle se sent également limitée
par sa capacité fonctionnelle, n’étant plus en mesure de faire certaines
activités de la vie quotidienne, comme par exemple de se pencher pour
jardiner. Les données hémodynamiques de base confirment la présence
d"une hypertension artérielle pulmonaire avancée. Au cours du traite-
ment, elle rapporte avoir été la proie de nausées et de vomissements,
identifies comme effets secondaires. Cependant, lors de la derniéere
entrevue, M™ B laisse entendre que son bien-étre physique s’est dété-
rioré, puisqu’elle présente certains effets physiques qui la génent. Elle
se plaint entre autres d’un gain pondéral de 25 livres causé par la
congestion hépatique, de douleurs abdominales et de difficultés respi-
ratoires. Sa condition se détériore progressivement (voir le tableau 1).
M™me B est décédée apres 14 semaines de traitement, des suites d’une
insuftisance cardiaque secondaire a I'HPP.

Au point de vue psychologique, M™¢ B exprime sa frustration con-
cernant les démarches qu’elle a du entreprendre pour trouver un traite-
ment autre que la greffe. De plus, elle mentionne avoir de la difficulté a
accepter sa maladie parce que celle-ci engendre une dépendance envers
les membres de sa famille. Bien qu’elle se dise satisfaite d’étre traitée a
la prostacycline, elle demeure réaliste quant aux bienfaits du médica-
ment. Pour lui permettre d’affronter sa condition, elle établit des objec-
tifs a court terme, a de temps a autre recours au déni, évite certaines
activites qui I'épuisent et cherche de I'information. Elle garde espoir
d’améliorer son état de santé, jusqu’a 2 semaines avant de mourir. Elle
se sent parfois inquiete, troublée, exigente, coupable, délaissée, et sans
espoir. De plus, elle est préoccupée par sa situation financiere. En
résumé, M™¢ B est insatisfaite de sa qualité de vie sur le plan psy-
chologique (voir le tableau 2).

Sur le plan social, les membres du réseau social de M™¢ B étaient
dispersés initialement, puisqu’ils habitaient dans une autre province
canadienne au moment ou elle fut hospitalisée. Aprés avoir commencé
le traitement a la prostacycline, M™® B est retournée dans sa province
d’origine, ce qui lui a permis de se rapprocher de sa famille. Le réseau
social de M™¢ B se compose de ses parents, de son frere et de ses amis.
Ses parents lui apportent un soutien tant émotionnel que matériel. Son
frere lui procure un certain soutien matériel en l'aidant a gérer ses
finances. Ses amis lui apportent surtout un appui de nature affective.
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En ce qui concerne le travail, M™ B n’a pu donner suite a une offre
d’emploi a cause de sa maladie. Quant a ses loisirs, elle a diminué le
nombre de ses sorties étant donné la fatigue qu’elle ressent. Ainsi, le
seul changement observé sur le plan social pendant la durée du traite-
ment se rapporte a la structure du réseau social de M™ B plutot qu'a la
qualité du soutien obtenu (voir le tableau 3).

Mme B décrit de facon élaborée les contraintes financiéres qu'impose
sa maladie sur les membres de sa famille. Elle considere que ses reve-
nus sont insuffisants et espere pouvoir bénéficier du plan d"assurance-
travail de sa mere pour suppléer aux prestations d’aide sociale. Ala
deuxiéme entrevue, sa condition financiere s’est détériorée car les
dépenses reliées aux médicaments s’ajoutent au fardeau de I’entretien
de deux maisons. Durant la derniére entrevue, M™ B se plaint du fait
que ses revenus ont diminués puisqu’elle continue a payer des frais liés
a son séjour a proximité du centre hospitalier. Par conséquent, elle con-
sidére que sa situation financiere s’est détériorée.

Sujet C

Mme C est agée de 34 ans. Elle est divorcée et elle n"a pas enfant. Elle
habite seule. Elle détient un diplome de secondaire V et son revenu
annuel est inférieur a 10 000 %.

Les premiers symptomes de la maladie de M™* C sont apparus il y
a quatre ans, alors qu’elle était traitée pour une broncho-pneumonie.
Des difficultés respiratoires, des douleurs rétro-sternales, de la fatigue
et des syncopes se sont manifestées par la suite. La durée de la penode
dlagnoqthue fut de trois ans. A la veille de commencer le traitement a
la prostacycline, la capacite fonctionnelle de M™¢ C était déja tres dimi-
nuée. Les données hémodynamiques de base révelent qu’elle souffre
d’hypertension artérielle pulmonaire modérée. Elle ne présente aucun
signe d’insuffisance cardiaque droite au repos et son débit cardiaque est
diminué. Apres 12 semaines de traitement, elle marche plus facilement,
sans s’ essouffler, et elle se remet a des activités de faible intensité,
comme faire une petite épicerie, par exemple. Certains effets secon-
daires qui s’étaient manifestés au début du traitement, tels que I'hyper-
sensibilité de la peau, les démangeaisons, les spasmes de la machoire,
les nausées et les céphalées ont disparu. Bien qu’elle rapporte toujours
souffrir de frissons et de diarrhées persistantes, elle affirme que ces
effets secondaires sont mineurs et tolérables. La fréquence et I'intensité
des douleurs rétro-sternales ont diminué tandis que la fatigue et I'es-
soufflement persistent. Elle n’a plus de syncopes car elle n’entreprend
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plus les activités a forte intensiteé qui les précipitaient. Ainsi, certains
symptomes ont été soulagés alors que d’autres ont persisté ou sont
apparus pendant les 12 semaines de traitement. M™ C sent que I"ap-
pareillage limite ses activités (la pompe qui infuse la prostacycline et le
cathéter central).

Sur le plan psychologique, M™¢ C décrit plusieurs pertes. Elle
explique avoir perdu un certain degré de capacité fonctionnelle, son
indépendance, son emploi, son rang social. Au début du traitement, elle
avait bon espoir que la prostacycline lui permettrait de retourner sur le
marché du travail. A la derniére entrevue, cet espoir s’était évanoui.
Elle dit alors avoir pris conscience du fait que le traitement a la prosta-
cycline ne lui offrira pas la qualité de vie escomptée. M™¢ C craint de
devenir invalide, elle se sent démoralisée et elle est trés émotive. Elle a
de la difficulté a s’adapter aux changements corporels liés a I'appareil-
lage. Elle garde tout méme le moral lorsque ses symptomes s’averent
tolérables. Dans le but de s’adapter a sa situation, elle essaie de garder
une attitude positive et se fixe des objectifs a court terme. M™¢ C ver-
balise que la prostacycline n’a pas apporté, sur le plan psychologique,
de changements par rapport a sa qualité de vie (voir le tableau 2, T,).

Le réseau de soutien de M™¢ C comprend ses parents, sa sceur,
quelques amis, d’anciens collegues de travail et une infirmiere du
CLSC. Ce réseau reste sensiblement le méme tout au long des entre-
vues. M™¢ C explique que ses amis et les membres de son entourage lui
prodiguent un soutien émotionnel qui I'aide a rester optimiste face aux
événements. Au point de vue du soutien matériel, elle recoit I'aide de
ses parents pour faire ses courses. Elle peut également compter sur cer-
tains services offerts par le personnel du CLSC. Elle n’a pas augmenté
le nombre de ses sorties, mais elle a découvert de nouveaux passe-
temps comme les casse-téte et la lecture. Elle demeure toujours sans
emploi . Le tableau 3 démontre qu’en général, M™¢ C observe une
amélioration des relations familiales au cours des 12 semaines de traite-
ment. Elle se dit malgré tout insatisfaite de sa condition sociale.

Sur le plan économique, M™¢ C a éprouvé des difficultés financieres
tout au long du traitement. Lors de la derniére entrevue, elle juge que
sa situation est devenue désastreuse puisqu’elle a épuisé ses économies.
Elle est seule pour gérer son budget et n’est plus en mesure de tra-
vailler. Sa situation économique demeure inchangée, donc précaire; elle
attend toujours de lI'aide du gouvernement. Ses revenus et ses dépenses
sont demeurés stables du début a la fin du traitement, a I'exception des
frais qu’ont entrainés certains médicaments.
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Analyse des données

Suite a la présentation des portraits des trois sujets, les similitudes et les
différences observées pour chacun des domaines définissant la qualité
de vie seront maintenant présentées.

Domaine physique

L’analyse des données hémodynamiques de base, la réponse initiale a
la prostacycline et les symptomes observés démontrent que des trois
jeunes femmes, c’est M™ B qui était en moins bonne condition
physique. De telles données sont des indices du stade avanceé de la
maladie. Au cours des 12 semaines de traitement, la dyspnée, 'angine
et la fatigue éprouvées par M A et M™e C se sont graduellement résor-
bées tandis que l'inconfort lié aux effets secondaires du traitement a
persisté. La condition physique de M™¢ B s’est détériorée rapidement
(apres 14 semaines de traitement, elle est décédée).

En fait, sur le plan physique, les principales difficultés rencontrées
par les trois jeunes femmes au cours des 12 premieres semaines de
traitement se rapportent a leur capacité fonctionnelle. Malgré le fait que
certains symptomes aient été soulagés, M™® A et M™ C se sont toutes
deux avouées insatisfaites de leur condition physique puisqu’elles se
sentent « peu actives » ou «incapables de faire pleinement leurs acti-
vités ». Elles ont observé une détérioration de leur qualité de vie sur le
plan physique. Ces constatations méritent d’étre notees puisqu’elles
remettent en perspective les études de Barst et al. (1996) et de Jones et
al. (1987). Ces auteurs rapportent qu’une amélioration du taux de
survie et de la capacité a I’effort s’accompagne d’une ameélioration
objective et subjective de la qualité de vie chez les individus atteints
d’HPP au stade 111 ou IV. En effet, puisqu’auparavant, en 'absence de
traitement, |'espérance de vie n’était que de 6 mois, les auteurs rappor-
tent que ces patients ne pouvaient que se sentir satisfaits de vivre plus
longtemps, malgré les restrictions imposées. Les sujets ayant participé
a notre étude ont reconnu que certaines composantes de leur qualité de
vie s’étaient améliorées. Cependant, ces améliorations n’étaient pas
assez marquées au quotidien pour qu’elles puissent s"avouer satisfaites
de leur qualité de vie.

Les sujets ont tous rapporté des effets secondaires liés au traitement
a la prostacycline et certains problemes associés au matériel utilisé pour
son administration. Toutes les pharmacies n’ont pas le matériel néces-
saire en stock ; le cathéter central s’est obstrué dans un des cas; le catheé-
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ter et la pompe entrainent des restrictions sur le plan vestimentaire et
limitent les activités. Selon M™¢ A et M™¢ C, les problemes liés a 'ap-
pareillage ont des répercussions sur leur bien-étre physique. L'étude de
Barst et al. (1996) rapporte également certains effets secondaires et
problemes das a I'appareillage au cours des 12 premieres semaines de
traitement. Toutefois, ces auteurs n’ont pas mesuré les Conséquem:es de
ces facteurs sur la perception de la qualité de vie chez leurs sujets.

En résumé, on constate que soulager certains symptomes ne signitie
pas que la qualité de vie s’en trouvera améliorée. De plus, puisque cer-
tains effets secondaires semblent persister au cours des 12 semaines du
traitement, il demeure important d’en évaluer I'importance, en ce quia
trait a la perception de la qualité de vie.

Domaine psychologique

Les trois femmes pergoivent leur expérience du traitement a la prosta-
cycline comme étant négative. Elles considerent que leur qualité de vie
est insatisfaisante. Elles acceptent mal leur maladie et son traitement, et
encore moins l’état de dépendance envers les membres de leur
entourage qu’ils entrainent. Ces propos se rapprochent des observa-
tions faites par Muirhead et al. (1992), qui décrivent le sentiment d’in-
satisfaction éprouvé par des individus atteints d’insuffisance cardiaque.
Les patients se disent anxieux, déprimés et insatisfaits par rapport a
leur capacité a entreprendre des activités quotidiennes. En effet, pour
les individus traités a la prostacycline, il n’est pas toujours évident de
faire la distinction entre I’évolution de la maladie et les effets du traite-
ment lui-méme; les signes et les symptomes sont pratiquement iden-
tiques dans les deux cas.

L’analyse de I'évolution psychologique de chacune des trois femmes
démontre que leur perception de I'expérience du traitement varie en
fonction de leurs attentes a I'égard de celui-ci et de I'image qu’elles ont
d’elles-mémes. M™¢ A et M™ C espéraient toutes deux que leur qualité
de vie s’améliore avec la prostacycline, afin qu’elles puissent retourner
sur le marché du travail. Toutefois, apres 12 semaines de traitement,
elles dépendaient davantage d’autrui et se percevaient comme un
fardeau social. M™¢ B per¢oit quant a elle son expérience différemment,
puisque le traitement a la prostacycline ne lui avait pas été proposé par
son médecin traitant, contrairement aux deux autres femmes. Apres
6 semaines de traitement, M™¢ B était encore heureuse de recevoir le
traitement malgré les effets secondaires qu’il entrainait et la présence de
la pompe de perfusion. Il semble donc que le fait d’exercer une certaine
maitrise sur la situation augmente le niveau de satisfaction. Ferrans
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(1992) explique en effet que la perception de la qualité de vie est fonction
de la relation entre les attentes d’un individu et ses réalisations.

Le sentiment d’espoir semble étre une caractéristique commune
aux trois sujets. M™ C essaie de garder une attitude positive pour éviter
de sombrer dans la dépression. Cette stratégie, de méme que le fait de
se fixer des objectifs a court terme, semblent faciliter le cheminement
des personnes atteintes d’une maladie chronique. En effet, Feldman
(1974) décrit comment une personne s’adapte a la maladie chronique. 11
explique qu’il lui faut renoncer aux faux espoirs et restructurer son
environnement en fonction de ses capacités. Herth (1989) ajoute égale-
ment que le degré d’espoir qui anime les individus influence directe-
ment leur degré d’adaptation a la maladie chronique.

En ce qui concerne I'image corporelle, les changements provoqueés
par les signes et les symptomes de la maladie et par I'appareillage
utilisé pour la perfusion de la prostacycline ont affecté les trois sujets.
Si Mme C a éprouvé plus de difficultés a s’y adapter que M™ A et M™ B,
c’est peut-étre que son image corporelle n’avait jamais jusque la été
modifiée par un appareillage technique (la pompe). M™* A et M™¢ B se
servaient déja toutes deux du matériel servant a I'oxygénothérapie et
percoivent donc la pompe comme étant moins visible et moins encom-
brante.

Pour ce qui est de l'affect, aucun des trois sujets n’a rapporté
de changements au cours de leur traitement a la prostacycline. Elles
expliquent que leur humeur varie en fonction de leur bien-étre phy-
sique, ce qui concorde avec les observations déja effectuées aupres
des individus atteints d’insuffisance cardiaque (Muirhead et al., 1992).
Les trois femmes expriment aussi la crainte de devenir invalide. Etant
donné leur jeune age et le stade de vie familiale a laquelle elles se trou-
vent, la rapidité de la détérioration de la condition physique, apres
avoir été une femme active et productive, rend difficile l'acceptation des
effets occasionnés par la maladie (Zhan, 1992). De plus, parvenu a un
certain stade de développement, l’adulte tend a vouloir devenir
autonome et autosuffisant. 11 est plausible qu’apres avoir entrepris des
études universitaires, M™ B ait de la difficulté a accepter qu’elle n"aura
plus de «vie normale», a I'image de celles de ses amis. Comme le
concept de qualité de vie est étroitement lié a celui de la «vie normale »
(Ferrans, 1992), M™¢ B ne peut donc étre satisfaite de la qualité de la vie
qu’elle mene a cause des limitations qui lui sont imposées. Bien qu’elle
garde espoir, elle commence a douter que sa condition s’améliore
puisque certains symptomes graves ont fait leur apparition. «Ces émo-
tions surviennent lorsqu’un malade arrive prés du terme de sa maladie,
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qu’il ne peut la nier et que ses symptomes se multiplient. Il peut se
sentir completement désorienté suite a une perte importante ou a des
réves qu’il ne pourra réaliser » (Kubler-Ross, 1989, p.95).

Bref, M™¢ A et M™ C n’ont pas observé de changements en ce qui
a trait a leur bien-étre psychologique au cours du traitement.
Cependant, le bien-étre accru ressenti par M™ B, tel qu‘observé lors de
la deuxieme entrevue s’est détérioré peu avant sa mort. Les perceptions
de chacun des sujets ont varié en fonction de leur expérience vécue et
de leurs attentes, constatation qui renforce le caractere individuel de la
perception en rapport avec la qualité de vie.

Domaine social

Le réseau social des trois sujets est resté sensiblement le méme au fil des
trois entrevues. Quant au type de soutien qu’elles regoivent, les trois
femmes bénéficient de soutien tant matériel qu’affectif. Cependant, elles
rapportent toutes I’absence de vie sociale. Ces propos correspondent au
phénomene observé chez les individus atteints d'insuffisance cardiaque
(Stewart et al., 1989). M™¢ B et M™¢ C mentionnent I'importance de
I"appui surtout affectif apporté par leurs amis, alors que M™¢ A en regoit
peu. Quant aux loisirs, aucun des sujets n"a pu reprendre ses activités
sociales antérieures. Sur le plan du travail, toutes trois avaient perdu
leur emploi avant de recevoir la prostacycline; en dépit du traitement
requ, elles n’ont toujours pas acquis la capacité fonctionnelle nécessaire
pour retourner sur le marché du travail. Les individus atteints d"insuf-
fisance cardiaque présentent un faible taux d’embauche avant et apres
le début du traitement médical (Walden et al., 1989). En ce qui concerne
la situation géographique, M™ B est la seule a avoir déménagé durant
le traitement, élément qui s’est ajouté aux difficultés rencontrées au
cours de I"étude.

En somme, pendant les 12 premiéres semaines de traitement a la
prostacycline, la vie sociale des trois femmes n’a pas beaucoup changé,
sauf pour M™¢ B qui a dit déménager. M™¢ C a observé une amélio-
ration dans ses relations familiales sans pouvoir pour autant s’avouer
satisfaite de sa vie sociale. Toutes trois étaient satisfaites du soutien
obtenu mais déploraient I’état de dépendance dans lequel elles se trou-
vaient. Voila des observations qui méritent d’étre notées, puisque les
stratégies d’adaptation aidantes et le réseau de soutien social permet-
tent effectivement aux individus atteints d’une maladie chronique (tel
I'HPP) de s’adapter a leur condition et a leur situation (White, Richter
et Fry, 1992).
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Domaine économique

Les trois femmes décrivent leur condition économique comme étant dif-
ficile durant les 12 premiéres semaines de traitement. M™¢ A n"a pas
observé de changement puisqu’elle bénéficiait déja de I'aide sociale
avant de recevoir la prostacycline. M™® B et M™ C ont toutes deux con-
staté une détérioration, ayant graduellement épuisé leurs économies
avant de devoir recourir a I'aide sociale. De plus, M™ B s’est vu forcée
d’assumer les frais supplémentaires liés a I'entretien d"un logement a
proximité de I'hopital. Ces observations apportent des données supplé-
mentaires puisque la condition financiere des individus atteints d"HPP
et recevant de la prostacycline n’avait jamais fait I’objet d’une étude
auparavant. Ces données deviennent d’autant plus intéressantes
lorsqu’on tient compte des observations faites par Wenger (1989), qui
explique que la performance et la satisfaction face au travail jouent un
role trés important a ce qui a trait a la perception des roles sociaux et
économiques. Ces facteurs influencent ultérieurement le sentiment de
satisfaction a I'égard de la qualité de vie.

Conclusion et discussion

Les données qualitatives recueillies au cours de cette étude ajoutent
des notions complémentaires aux données quantitatives provenant
d’études médicales antérieures. Sur une base subjective, deux des trois
sujets disent avoir amélioré leur capacité de marche. Bien que la
dyspnée, lascite et les douleurs rétro-sternales aient diminué, aucun
des sujets n’a affirmé que sa qualité de vie s’était améliorée. Ceci s’ex-
plique en partie par l'insatisfaction ressentie a I'égard du degré de
capacité fonctionnelle et a cause de I'apparition de certains effets secon-
daires. Il en va de méme pour le bien-étre sur le plan psychologique et
sur le plan social, puisque des le départ, les trois femmes se disaient
insatisfaites, et qu’elles n’ont pas observé de changements durant le
traitement. Sur le plan économique, la situation était pénible pour les
trois sujets, et elle s’est détériorée dans deux des cas. En dépit de ces
insatisfactions, les trois femmes comprennent que la prostacycline pro-
longe leur espérance de vie. Cependant, n’offrir que de la prostacycline
a cette clientele ne suffit pas a améliorer leur perception de leur qualité
de vie. Certaines interventions infirmieres axées sur les différentes
composantes de la qualité de vie doivent également étre implantées. En
voici quelques exemples : sur le plan physique, un programme fait
d’exercices adaptés, d’exercices d’assouplissement et de massage; sur
le plan psychologique, une intervention infirmiére axée sur les forces et
les capacités résiduelles plutdt que sur les pertes multiples; sur le plan
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social, des rencontres de soutien avec d’autres patients traités a la
prostacycline ou un suivi téléphonique; enfin, sur le plan économique,
I"appui d"un organisme qui coordonnerait les ressources financieres
(maison d’accueil, réseau de pharmacies spécialisées, CLSC).

Nous recommandons également que certaines modifications soient
apportées au modele original de Zhan (1992), afin de pouvoir intégrer
celui-ci plus facilement aux études empiriques a venir. Ce modele, tel
qu’adapté dans la présente étude, permet de refléter avec justesse la
perception de la satisfaction par rapport a la qualité de vie en tant que
phénoméne multidimensionnel. De plus, nous suggérons d’utiliser une
collecte de données échelonnée sur une plus longue période. Enfin, I'ex-
périence vécue par les trois jeunes femmes qui ont participé a cette
recherche pourra dorénavant servir d’assise aux infirmieres qui
souhaitent accroitre le sentiment de satisfaction des individus souffrant
d’HPP, par rapport aux différents domaines qui constituent la qualité
de vie, au cours de la période initiale de traitement a la prostacycline.
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