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EN FINIR AVEC LA MUCQOVISCIDOSE

MALADIES RESPIRATOIRES CHRONIQUES

Les familles d’enfants souffrant de maladies chroniques a incidence respiratoire telles la mucoviscidose ou |'asthme allergique
recoivent des recommandations relatives a l’environnement intérieur du logement et sa gestion. La mise en ceuvre de ces
recommandations a un impact sur I'organisation de la vie et de I'espace domestiques. L'étude de cette organisation permet d’analyser
la gestion familiale de la maladie et son inscription dans le logement.
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@ Hl 'adaptation du logement aux situations de maladies a pour contexte des conflits de perspective entre la production de
recommandations de bonnes pratiques et les usages des lieux qui relevent des manieres d’habiter des familles.
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Ll La mise en ceuvre de ces recommandations est influencée par la perception quont les familles de la maladie, de I'état
LA MUCOVISCIDOSE

= pathologique de I'’enfant et de son évolution, et par les relations de causalité que les familles établissent entre la maladie et l'air
= intérieur du logement.

Allocation de recherche o H3

Les familles font des arbitrages entre les enjeux de santé et leurs conditions de vie en fonction des situations gu’elles

doctorale -1 priorisent, et de leurs ressources économiques, sociales, culturelles.
de la

REGION BRETAGNE

Hq' Les parents interpretent différemment les recommandations en fonction de leur expérience de la maladie et de leur réle
dans sa prise en charge.
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Protocole de recherche Recrutement des familles Recueil du materiau
B8l | Larecherche concerne les familles qui Le recrutement des familles s’effectue Il s’agit d’'une enquéte qualitative.
mmm | hebergent un enfant malade, age de pour I'essentiel lors des consultations Un entretien semi-directif est réalisé
&P | aquelques mois a plus de vingt ans. par I'intermédiaire des soignants : a domicile avec le pere, la mere ou les
o Le protocole de recherche s’appuie pneumopediatres et puericultrices ; p.atents de Tenfant. [ comprenc.i 2
wd | <urune double comparaison : et selon un protocole permettant de visite du Iogemen’f, des OPSEWGUOHS
' respecter le secret médical (passation et des photographies des lieux.
& | .cntre deux maladies respiratoires d’un formulaire de consentement). Il donne lieu a une monographie, a
£ | chroniques : la mucoviscidose et savoir la description ethnographique
° ’asthme allergique persistant. Les familles sont recrutées au CRCM du groupe do.mesthue, dU. Iogemer!t
de Rennes-Saint-Brieuc (groupe avec et de ses pratiques de gestion de l'air
o | centre plusieurs contextes de CMEI) et au CRCM de Roscoff (groupe interieur.
= diffusion des recom’m.an.dations : sans CMEI). Pour I'asthme, ce sont les
gag | 2VEC OU sans la- mediation d'une patients d’une pneumopédiatre qui Objectif : 60 entretiens (35 a ce jour).
CMEI, une conseillere médicale en exerce a Rennes (groupes avec et sans La recherche se déroule sur 3 ans, de
: environnement intérieur. CMEI) . fin 2017 a fin 2020.
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PERSPECTIVE de la recherche
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Les familles concilient de facon variable les contraintes et les recommandations liées aux |

m leur organisation domestique, leur habitat et leur recherche de qualite de vie. La comprehe =
RENNES 3 d’appropriation des recommandations par les familles est appelée a participer au débat surla ge ==

respiratoires a domicile.




