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Intervisw:

Cystische
Fibrose

Interview mit
Heidi Karlen

Friiher konnten an Cystischer Fibrose erkrankte Menschen mit
einer Lebenserwartung von hachstens 20 Jahren rechnen.
Heute leben — dank Medikamenten, Physiotherapie usw. —
viele dieser Patienten deutlich ldnger. Die Tatsache aber, dass
es trotz allem ein kurzes Leben sein wird, macht nach wie vor
vielen Patienten und Physiotherapeuten zu schaffen.

Im folgenden Interview berichtet Heidi Karlen von ihren Erfahrun-
gen, Angsten und Hoffnungen.

Fragen zum Umgang mit einer éhronischen Kr(;nkhéit:

Wie ist Ibre personliche Einstellung zu CF?

La fibrose
cystique

Entrevue avec
Heidi Karlen

Judis, les sujets atteints d’une fibrose cystique avaient une
espérance de vie de 20 ans av maximum. Avjourd’hui, de nom-
breux patients souffrant de ce mal vivent beaucoup plus long-
temps griice aux médicaments, a la physiothérapie, etc. Mais
leur vie sera néanmoins bréve et les patients aussi bien que
leurs physiothérapeutes ont souvent du mal a I'accepter.

Dans I'entrevue qui suit, Heidi Karlen parle de ses expériences, de
ses craintes et de ses espoirs.

Questions au sujet de la facon de vivre avec une maladie chronique:

Quelle est votre attitude personnelle face a la FC?

CF ist eine Krankheit, die sich sehr unterschiedlich ausdriicken
kann — man konnte fast sagen, es gibt so viele Krankheitsbilder von CF
wie betroffene Menschen. Ich wiirde mich selber etwa in der Mitte der
Bandbreite zwischen schwer und leicht betroffen ansiedeln. Die CF ist
in meinem Alltag durchaus spiirbar: Ich bin auf die regelmissige Phy-
siotherapie und auf die regelmissige Anwendung von Medikamenten
(auch Antibiotika) angewiesen. Ich ermiide schnell bei korperlicher
Anstrengung; mehr als 50% zu arbeiten, wiirde mich iiberfordern.
Andererseits bin ich 100% mobil, ich habe Normalgewicht (d. h. dass
meine Verdauung zumindest genug Kalorien aus der Nahrung gewinnen
kann), kann zwischen zwei Physiotherapiesitzungen auch mal zwolf
Stunden verstreichen lassen; ich bin nicht auf Sauerstoff angewiesen,
und wenn ich mich nicht gerade korperlich angestrengt habe, fiihle ich
mich in der Atmung nicht behindert. Seit diesem Jahr habe ich neu Dia-
betes, was offenbar eine Art «Spitfolge» der entziindlichen Prozesse in
der Bauchspeicheldriise ist. Aber auf mein Gesamtbefinden hat sich
das nicht negativ ausgewirkt.

SPV/ FSP/ FSF/ FSF

La FC est une maladie qui peut s’exprimer de facons trés diverses, on
serait presque tenté de dire qu'il y a autant de manifestations de la mala-
die qu’il y a de sujets atteints de FC. Je me situerais personnellement 2
peu pres au milieu d’une échelle graduée de léger a grave. La FC condi-
tionne ma vie: je dépends d'une physiothérapie réguliére et je dois régu-
lierement absorber des médicaments (y compris des antibiotiques). L'ef-
fort physique me fatigue tres vite et je ne supporterais pas de travailler
plus qu’a mi-temps. Par contre, je suis 2 cent pour cent mobile, j’ai un
poids normal (c’est-a-dire que ma digestion fonctionne assez pour ab-
sorber assez de calories de la nourriture), je peux parfois laisser passer
douze heures entre deux séances de physiothérapie, je n’ai pas besoin
d’oxygene, et 2 moins d’avoir accompli un effort physique, je ne me sens
pas entravée dans la respiration. Depuis cette année, je souffre aussi du
diabéte qui semble étre une sorte de «séquelle tardive» du processus in-
flammatoire dans le pancréas, mais mon état général n’a pas empiré.

Depuis que je suis née, j’ai toujours dfi vivre avec la FC. Elle m’a
donné beaucoup de fil 2 retordre, sur le plan moral autant que physi-
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INTERVIEW

Seit ich auf der Welt bin, lebe ich mit CE. Sie hat mir einige schwere —
auch gesundheitliche — Krisen gebracht, durch etliche meiner Vorhaben
einen Strich gezogen und meine ganze Lebensplanung beeinflusst. Trotz-
dem bin ich nicht unzufrieden. Erstens habe ich gerade in den schweren
Zeiten wichtige Erfahrungen machen konnen, die massgeblich zu meinem
Lebensgliick beigetragen haben, zweitens glaube ich nicht, dass mein
Leben ohne CF das wahre Gliick geworden wire — jedes Leben birgt
Schweres und Schones. Ich finde, ich habe bisher ein gutes Leben gehabt.

Wie ist Ihre Einstellung zu den verschiedenen Therapieformen
(konservative Behandlung, somatische Gentherapie, Organtrans-
plantation, alternative Methoden)?

Bis jetzt habe ich mich einer recht intensiven schulmedizinischen
Behandlung unterzogen mit Antibiotika usw. (auch regelmissig intra-
venos, allerdings nach Bedarf und nicht prophylaktisch). Trotzdem er-
laube ich mir kritische Fragen und hie und da Ablehnung einer medi-
zinischen Massnahme.

Ich habe bisher — mit Einschrinkungen — ein recht normales Leben
fiihren konnen. Ich bin also nicht in der Lage, dass alle meine Hoff-
nungen auf neue Therapien gerichtet wiren, weil ich sonst kein Leben
hitte. Dies ist mir bewusst. Trotzdem erlaube ich mir in bezug auf Or-
gantransplantation und somatische Gentherapie grosse Skepsis. In bei-
den Fillen missfillt mir der Enthusiasmus, mit der man diese Thera-
pien ankiindigt bzw. erwartet. Wer auf einer Warteliste fiir Transplanta-
tionen steht, befindet sich in einer sehr schwierigen psychischen Situa-
tion; einerseits muss er sich mit der Tatsache auseinandersetzen, sich
in einem terminalen Stadium der Krankheit zu befinden (anders
kommt man nicht auf eine Liste), andererseits ist grosse Hoffnung auf
das Gelingen notig, um moglichst bei Kriften zu bleiben. Dariiber, aber
auch iiber das magliche Scheitern einer ausgefiihrten Transplantation,
wird meiner Meinung nach zuwenig geredet. Schon gar nicht ange-
sprochen wird die Problematik der Organspender, die Frage nach dem
Tod (wann darf man Organe entnehmen?) und die Situation der betrof-
fenen Angehorigen. Eine solche Ausklammerung problematischer
Aspekte missfillt mir ausserordentlich.

Die somatische Gentherapie birgt wie alle gentechnologischen Vorhaben
Gefahren. Wer behauptet, dass der Mensch diese Technologien im Griff hat,
stosst bei mir auf heftiges Misstrauen. Ich respektiere die Hoffnung der Be-
troffenen und ihrer Familien auf die neuen Behandlungsméglichkeiten, aber
ich denke, es wire ein wirklicher Entwicklungsschritt des Menschen, wenn
er hier beschliessen wiirde, das Machbare nicht zu tun. Das Argument, es
entspreche der menschlichen Freiheit, alle moglichen Technologien zu ent-
wickeln und dann allen die individuelle Wahl der Therapien zu iiberlassen,
stinkt mir eigentlich. Ich finde es besser, aus Ehrfurcht vor der Schépfung
z.B. bei der Gentechnologie eine Grenze zu ziehen und sich anderen Fragen
zuzuwenden, die nicht weniger herausfordernd sind, z. B. der Frage nach ei-
nem anderen Umgang mit dem unweigerlichen Tod jedes Menschen oder
der Frage nach einem anderen Umgang der Menschen miteinander {iber-
haupt. Ich personlich wiirde es vorziehen, die Wahl «Gentherapie ja oder
nein?» nicht zu haben, und dies auch im Hinblick auf schwere Zeiten gros-
ser Beeintrichtigung, die mit Sicherheit auf mich zukommen.

SPV/ FSP/ FSF/ FSF

que, elle a contrarié nombre de mes projets et elle m’a dicté mon sty-
le de vie. Et pourtant, j'ai des raisons d’étre satisfaite. Premierement,
j’ai vécu des expériences cruciales aux moments les plus pénibles de
ma vie qui ont été déterminantes pour mon bonheur, et deuxiemement,
je pense que méme sans la FC, je n’aurais pas nagé dans un bonheur
sans nuages, car la joie cotoie la peine dans chaque vie. Je trouve que
jusqu’ici, j'ai eu une bonne vie.

Que pensez-vous des différentes formes de thérapie (traitement
conservateur, thérapie somatogénétique, transplantation d’orga-
nes, méthodes alternatives?

Jusqu'a présent, j’ai suivi un traitement médical assez classique
avec des antibiotiques, etc. (aussi régulierement administrés par voie
intraveineuse, mais seulement au besoin et non 2 titre préventif), ce
qui ne m’empéche pas de formuler certaines critiques et de remettre
en question certaines mesures médicales.

Jusqu'ici, il m’a été donné de mener une vie presque normale, 4
quelques restrictions pres. Je n’ai donc pas besoin de me cramponner
a des nouvelles thérapies comme seule chance de salut. J’en suis cons-
ciente. Mais je me permets néanmoins d’étre trés sceptique a 'égard
de la transplantation d’organes et de la thérapie somatogénétique.
Dans les deux cas, j’ai du mal a partager I'enthousiasme avec lequel
ces traitements sont annoncés ou attendus. Le candidat 2 une trans-
plantation qui figure sur une liste d’attente vit une épreuve moralement
tres éprouvante: d'une part, il doit se rendre a I'évidence qu'il a atteint
un stade terminal de la maladie (sans quoi il ne figurerait pas sur la
liste), d’autre part, il doit placer tous ses espoirs dans la réussite de
I'opération pour mobiliser le peu de forces qui lui restent. J'estime que
ce probleme n’est pas assez discuté et que I’on tait trop souvent la pos-
sibilité d'un échec de la transplantation. Sans mentionner que ['on
n’aborde carrément jamais le probleme des donneurs d’organes, la
question de ce qui vient apres la mort (quand peut-on prélever des
organes?) et l'épreuve que cela représente pour les familles
confrontées a une telle situation. Cette mise entre parentheéses des
aspects problématiques me déplait foncierement.

La thérapie somatogénétique comporte des risques comme tous les
procédés du génie génétique. Quiconque oserait prétendre que I'hom-
me maitrise ces technologies éveille des doutes en moi. Je respecte
I'espoir que les malades concernés et leurs familles placent dans les
nouvelles possibilités thérapeutiques, mais je pense que I'homme fran-
chirait une étape importante dans son évolution s’il parvenait a s’abs-
tenir de faire le faisable dans ce cas précis. Je suis aussi contrariée
lorsqu’on me dit que ’homme est libre de mettre au point toutes sor-
tes de technologies et de laisser ensuite 2 chacun le choix de sa théra-
pie personnelle. Je préférerais pour ma part que I'on tire par exemple
le trait avant le génie génétique par respect pour la création et que I'on
se tourne vers d’autres problemes tout aussi essentiels, par exemple
celui de la mort inéluctable pour tout étre humain, ou encore le pro-
bleme des relations humaines tout court. Personnellement, je préfé-
rerais ne pas avoir le choix de la thérapie somatogénétique, et je le dis
en sachant que je vais au-devant de temps difficiles.

Je trouve intéressantes les méthodes alternatives, méme si (par
pure commodité je suppose), je n’y ai encore jamais eu recours per-
sonnellement. Je doute qu’elles puissent ou doivent se substituer en-
tierement 2 la médecine classique en cas de FC, mais je souhaiterais en
tout cas une meilleure coopération entre les disciples de la médecine
alternative et les défenseurs de la médecine classique. Pour les mala-
des, une guerre partisane entre les deux camps ne mene 2 rien.
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Alternative Methoden finde ich begriissenswert und interessant, ob-
wohl ich (aus einer Art Bequemlichkeit vermutlich) personlich noch
wenig davon Gebrauch gemacht habe. Ich bezweifle, dass sie die Schul-
medizin im Fall der CF ganz ersetzen konnen oder sollen, wiirde mir
aber auf jeden Fall eine bessere Zusammenarbeit zwischen Alternativ-
und Schulmedizinern wiinschen. Die gegenseitige Verteufelung ist fiir
die Betroffenen sehr schédlich.

Wie konnten Ihre Eltern mit der Diagnose Cystische Fibrose umgehen?

Ich hatte Gliick, dass meine Eltern nach der Diagnose CF bei drei
ihrer vier Kindern die Armel hochgekrempelt und sich an die Arbeit
gemacht haben. Sie haben sich fiir uns sehr eingesetzt und uns nie
das Gefiihl gegeben, ihnen wegen der Krankheit zur Last zu fallen
oder nicht wertvoll zu sein. Dafiir bin ich ihnen sehr dankbar, und
es freut mich zu sehen, dass sie nach dieser schweren Arbeit von rund
25 Jahren jetzt ein neues, eigenes und erfiilltes Leben geniessen
konnen.

Wie hat Ihre gesunde Schwester reagiert?

Dariiber kann ich eigentlich wenig sagen. Ich personlich glaube,
dass sie mit ihren Bediirfnissen als Kind ein wenig zu kurz kam. Aller-
dings hatte sie dafiir im Gegensatz zu uns eher Bezugspersonen ausser-
halb der Familie. Als Kinder war uns das Besondere unserer Situation
ja nicht bewusst, es war einfach, wie es war. Heute erlebe ich meine
Schwester als jemanden, der sich sehr viel um das Wohlergehen ande-
rer sorgt und weniger um ihr eigenes — das kdnnte Ausdruck dessen
sein, was sie als Kind erfahren hat.

Welche Erfabrungen haben Sie in Ihrer Familie gemacht?

Ich war kein sehr gliickliches Kind, was wohl auch auf mein haufi-
ges korperliches Unwohlsein zuriickzufiihren ist, und empfand meine
Eltern als zu streng. Der Tod meines #ltesten Bruders hatte in meinen
Eltern den Vorsatz geweckt, es mit den beiden anderen betroffenen
Kindern nicht so weit kommen zu lassen. Therapie, Erndhrung und
Freizeitgestaltung wurden sehr rigoros gehandhabt. Entsprechend war
meine Loslosung von zu Hause recht heftig und schwierig, aber im
Nachhinein hat sich fiir mich auch diese schwierige Zeit gelohnt; ich
glaube, wir haben sie uns gegenseitig verziehen.

Fragen zur Therapie:

Wieviel Zeit beansprucht bei Ihnen die tégliche Therapie?

Ich mache am Morgen nach dem Aufstehen und am Abend vor dem
Schlafengehen je etwa eine Stunde Therapie (Inhalation mit autogener
Drainage, hie und da auch Flutter oder Pep-Maske). In Zeiten, in
denen es mir schlecht geht, brauche ich auch tagsiiber noch eine
usitzliche Therapiesitzung. Fast ebenso wichtig wie die Therapie ist
mir iibrigens genug Schlaf (wenn immer moglich auch ein Mittags-
schlifchen).

Fiibrt die Therapie zu einer Erleichterung oder ist sie so belastend,
das normale Tagesabldufe nicht mehr moglich sind?

Es gab eine Zeit, in der ich fast erdriickt wurde von der Tatsache,
dass es von der Therapie auch nicht einen einzigen Tag Ferien gibt.

SPV/ FSP/ FSF/ FSF

27

Questions sur la charge que re-
présente une FC pour la famille:

Comment vos parents ont-ils
réagi au diagnostic de la fibro-
se cystique?

J'ai eu la chance que mes pa-
rents, en apprenant que trois de
leurs quatre enfants étaient at-
teints de FC, ont retroussé les
manches et se sont mis au travail.
IIs se sont beaucoup engagés pour nous et ne nous ont jamais donné le
sentiment que nous leur pesions 2 cause de notre maladie ou que nous
étions de valeur inférieure. Je leur en suis infiniment reconnaissante et
je suis heureuse de savoir qu'apres presque 25 ans de dur labeur, ils
ont maintenant la possibilité de mener une nouvelle existence com-
blée.

1.

Heidi Karlen vor zwei Jahren.
Heidi Karlen il y a deux ans.

Quelle a été la réaction de votre sceur non atteinte?

Je ne saurais vous le dire exactement. Je pense que dans son enfan-
ce, ses besoins personnels ont dii étre un peu négligés. Mais elle avait
des liens affectifs avec des personnes en dehors du cercle de la famille,
ce qui n’était pas le cas pour nous autres. De toute facon, nous ne nous
rendions compte de rien quand nous étions enfants, nous avons simple-
ment accepté les faits. Aujourd’hui, je percois ma sceur comme quel-
quun qui se soucie beaucoup du bien-étre d’autrui au point d’en
négliger le sien — c’est peut-étre la conséquence de I’enfance qu’elle a
vécue.

Quelles expériences avez-vous faites dans votre famille?

Je n’étais pas une enfant tres heureuse — sans doute 2 cause de mes
fréquentes indispositions — et je trouvais mes parents excessivement
séveres. Apres le déces de mon frere ainé, mes parents avaient décidé
de lutter pour leurs deux autres enfants. La thérapie, I'alimentation, les
loisirs furent organisés en conséquence. De ce fait, mon émancipation
a été tres tumultueuse, mais rétrospectivement, cette période difficile a
aussi été bénéfique et je pense que mes parents et moi nous ne nous en
voulons plus.

Questions av sujet de la thérapie:

Combien de temps prend votre thérapie quotidienne?

Je fais environ une heure de thérapie chaque matin quand je me
leve et une autre le soir avant de me coucher (inhalation avec draina-
ge autogene, de temps en temps aussi flutter ou masque PEP). Dans les
phases ot je vais plus mal, j’ai besoin d'une séance de thérapie sup-
plémentaire dans le courant de la journée. Et surtout, j’ai besoin de
beaucoup dormir (si possible aussi un peu a midi).
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Zum Gliick habe ich dies aber schliesslich akzeptieren kdnnen. Ich
habe es auch sozusagen im Experiment erfahren, dass das Leben ohne
Therapie nicht lange Spass macht. Heute ist die Therapie ein selbstver-
stindlicher Teil meines Alltags. Natiirlich schrinkt sie mich auch ein.
Ausfliige oder Besuche mit Ubernachtung sind immer mit einer miihsa-
men Planung — und umfangreichem Gepick — verbunden, aber dies ist
nun schon so lange der Fall, dass ich mich daran gewohnt habe (und
in der Regel auf solche Unternehmungen verzichte.) Zurzeit geht es
mir allerdings fiir meine Verhiltnisse sehr gut. Wenn aber auch unter-
tags eine Therapie notig wird, ist die Tagesplanung sofort sehr viel
komplizierter und die Freiheit recht eingeschrinkt. Ich geniesse es,
dass dies im Moment nicht der Fall ist.

Cy_sti‘sche Fibrose (Mukov‘iszidgse’)

Definition:  Angeborene, erbliche Storung der Funktion der

- ~ exokrinen Driisen mit besonderem Befall von

; ; Pankreas und Lunge. ;

Symptome: Im Siuglingsalter Mekomumlleus spater Durchfaﬂe‘
und Kachexie; viel zihfliissiger Schleim, Tendenz zu
Bronchiektasen, evtl. Cor pulmonale; hiufig Leber-
zirrhose

Diagnostik: Vermehrter Elektrolytgehalt im Schweiss (Chlorid);'
Verminderung des Enzymgehaltes im Duodenalsaft;
unverdaute Fette im Stuhl.

Physiothera- Verfliissigung des Bronchialsekretes; 6konomische

peutische tdgliche Sekretmobilisation; Verhindern von Atelek-

Ziele: tasen (Distribution); Herabsetzen der Gewebswi-

derstinde; Ventilationsverbesserung; Erhalten der
Gelenkbeweglichkeit; Verhindern oder Korrektur
von Haltungsfehlern; Verhindern des Konditionsver-
lustes; Verbesserung der Lebensqualitit; Selbsthilfe.
Massnahmen: Inhalationstechnik; Sekretmobilisation 6konomisch
und selbstindig (z. B. Flutter, PEP, autogene Draina-
ge); Ventilationsiibungen mit inspiratorischem
«Hold»; Gewebetechniken, Dehnstellungen; Dehnen
der verkiirzten Muskulatur; Kriftigung der abge-
schwichten Muskulatur; Erhalten der Gelenkbeweg-
lichkeit (WS/Rippen); haltungskorrigierende Ubun-
gen (Heimprogramm); Ausdauertraining.
Da viele CF-Kinder dank intensiver Therapie das Er-
wachsenenalter erreichen, sollte eine dem Alter an-
gepasste Selbstindigkeit erreicht werden. Eine opti-
male Therapie ermoglicht auch einen besseren Ein-
stieg ins Berufsleben und eine deutliche Verbesse-
rung der Lebensqualitit. Bei Ausdauertraining ist
die kardiale Komponente (evtl. Cor pulmonale) zu
beriicksichtigen.

Wichtig:
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La thérapie est-elle un soulagement pour vous ou un fardeau qui
vous empéche de mener une existence normale?

1l fut un temps ot le fait de ne pouvoir échapper 2 la thérapie ne
serait-ce qu'un seul jour m’écrasait presque. Mais heureusement, j’ai
appris 2 accepter mon sort. J’ai fait expérience de ce qu’est la vie
pour moi sans thérapie. Aujourd’hui, la thérapie fait partie de ma rou-
tine quotidienne. Naturellement, elle me limite dans mes possibilités.
Les excursions ou les déplacements ol je passe la nuit a extérieur né-
cessitent toujours une organisation minutieuse et des bagages volumi-
neux, mais avec le temps, je me suis simplement habituée (et je re-
nonce généralement 2 ce genre de projets). Notez que pour le moment,
je vais trés bien compte tenu des circonstances. C’est lorsque ma con-
dition exige une séance de thérapie durant la journée aussi que tout se
complique. L'organisation de la journée devient beaucoup plus diffici-
le et ma liberté de mouvement est sérieusement restreinte. Je suis heu-

Fibrose cystique (mucoviscidose)
~ Définition:  Maladie congénitale caractérisée par une perturba-
' ~tion grave des glandes exocrines, surtout du pan-
_ créas et des poumons. - ~
 Méconiumiléus chez le nourmsson plus tard dlar-
_ rhées et cachexie, beaucoup de sécrétions glandu-
 laires d’une viscosité excessive, tendance aux bron-
chectasies, éventuellement coeur pulmonaire, fré-
quemment cirrhose du foie
Teneur accrue en électrolytes dans la transpiration
(chlorure), diminution de la teneur enzymatique
dans le suc duodénal, graisses non digérées dans
les selles. ~
Liquéfaction de la sécrétion bronchique, mobilisa-
tion quotidienne économique des sécrétions, dimi-
nution des atélectasies (distribution), diminution
des résistances tissulaires, amélioration de la venti-
lation, maintien de I'agilité articulaire, prévention
ou correction des erreurs de posture, prévention
des pertes de condition, amélioration de la qualité
de la vie, aide personnelle.
Technique inhalatrice, mobilisation des sécrétions,
économique et indépendante (p.ex. flutter, PEP,
drainage autogene), exercices de ventilation avec
«hold» inspiratoire, techniques tissulaires, posi-
tions d’étirement, étirement de la musculature rac-
courcie, renforcement de la musculature affaiblie,
maintien de la mobilité articulaire (CV/cotes), exer-
cices de correction de la posture (programme 2
domicile), entrainement de I’endurance.
Etant donné que de nombreux enfants FC atteignent
I'4ge adulte grace a une thérapie intense, il faudrait
arriver 2 une autonomie conforme 2 1'age. Une thé-
rapie optimale permet aussi une meilleure insertion
dans la vie professionnelle et une nette amélioration
de la qualité de la vie. Uentrainement de 'enduran-
ce devra se faire en tenant compte de la composan-
te cardiaque (éventuellement cceur pulmonaire).

‘Symptdmes:

Diagnostic:

Objectifs de
la physio-
thérapie:

Mesures:

Important:
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Fragen zum sozialen Umfeld:

Hat die Krankbheit Einfluss ge-

habt auf Ihre Ausbildung
(Schulprobleme,  Berufswahl
usw.)?

Die Schulzeit mit Gymnasium
konnte ich eigentlich recht pro-
blemlos hinter mich bringen.
Nach der Matura allerdings
wurden die ersten IV-Kuren notig
und bildeten von da an regelmis-
sige «Interpunktionen». Meine
urspriinglichen ~ Berufswiinsche
(Singerin, Pfarrerin) haben sich
nicht erfiillt, weil ich in der Zeit,  Heidi Karlen im Sommer 1990.

reuse que je ne me trouve pas
dans cette situation pour le mo-
ment.

Questions au sujet du contexte
social:

Votre maladie a-t-elle influencé
votre éducation  (problémes
scolaires, orientation profes-
sionnelle, etc.)?

Mes années de scolarité, y
compris le gymnase, ne se sont
pas trop mal passées. Mais apres
la maturité, les premieres cures
IV sont devenues nécessaires et
marquent des «intervalles» régu-
liers dans ma vie depuis. Mes am-
bitions professionnelles (chan-
teuse, pasteur) ne se sont pas
réalisées parce qu'a une époque
ol j'aurais dii étudier et appren-
dre, j’étais trop absorbée par le
besoin de donner un sens positif

in der ich hiitte studieren und ler-  Heidi Karlen en été 1990.
nen sollen, damit beschiftigt war, === =
zu meinem Leben eine positive

Einstellung zu finden. Mein jetzi-

ger Beruf, Sekretirin, war eine Vernunftslosung und entspricht nicht
meinen innigsten Trdumen. Meist troste ich mich damit, dass mir vie-
les an dieser Arbeit gefillt und entspricht. Es gibt aber immer wieder
Zeiten, in denen ich heftige Widerstinde gegen meine Stellung habe.
Ich bin ziemlich ehrgeizig und wiirde gerne selbstindig einen Aufga-
benbereich verantworten, auch inhaltlich. Da ich aber Geld verdienen
muss und nicht unendlich Energie zur Verfiigung habe, sind die Mog-
lichkeiten, an meiner Situation noch etwas zu verindern, nicht gerade
riesig. Trotzdem, ich arbeite daran ...

Sind Sie lieber mit nichtbetroffenen oder betroffenen Kollegen zu-
sammen?

Ich geniesse es, mit CF-Betroffenen und mit Nichtbetroffenen be-
freundet zu sein. An und fiir sich ist CF fiir mich kein Kriterium, das fiir
oder gegen eine Bekanntschaft spricht; Sympathie und gleiche Wellen-
linge sind fiir mich wichtiger. Allerdings ist es schon so, dass wir (ich
bin nicht die einzige) in unserer kleinen CF-Betroffenengruppe eine
Vertrautheit und Offenheit erleben, die mit Nichtbetroffenen eher sel-
ten ist. Dafiir kommt man mit Nichtbetroffenen auch mal vom ewigen
CF-Thema weg.

Wie verbalten sich sogenannte «Gesunde» Ihnen gegeniiber?

Mir sieht man die Krankheit nicht an. Wenn man mich auf mein Hu-
sten anspricht, gebe ich offen Auskuntft. Oft spiire ich dann bei meinem
Gegeniiber eine leichte Verunsicherung. Ich stelle fest, dass es nicht
leicht ist, anderen einen einigermassen angemessenen Eindruck von
der Lebensrealitit mit CF zu geben. Meistens stellen sich die Leute das
Leben mit CF schlimmer vor, als es fiir mich selber ist. Auf iibertriebe-
ne Riicksicht reagiere ich eher ungeduldig. Hingegen finde ich es ganz
konkret mithsam, dass in vielen Bereichen des gesellschaflichen Le-

SPV/ FSP/ FSF/ FSF

a2 ma vie. La profession de
secrétaire que j’exerce actuelle-
ment était une solution de raison
qui ne répond pas a mes veeux intimes. Dans 1’ensemble, je me conso-
le en me disant que ce travail présente de nombreux aspects qui me
plaisent, mais il y a des moments ol ma position actuelle m’afflige. Je
suis assez ambitieuse et j’aimerais avoir un domaine de responsabilité
bien 2 moi. Mais comme je dois gagner de I'argent et que je ne dispo-
se pas d’un réservoir infini d’énergie, les possibilités sont assez li-
mitées. Cependant, j'y travaille...

Préférez-vous la compagnie de collégues qui partagent votre sort
ou de personnes non atteintes?

J'aime les deux. La FC n’est pas un critére en soi pour me lier d’ami-
tié avec quelqu’un; je trouve plus important que I'on éprouve de la sym-
pathie et que I'on se trouve sur la méme longueur d’onde. Mais il est vrai
que dans notre petit groupe de malades atteints de FC, nous (je ne suis
pas la seule) éprouvons un sentiment de familiarité et de franchise com-
me nous le vivons rarement avec les personnes non atteintes. Mais les
contacts avec les personnes non atteintes présentent au moins I’avantage
de nous changer les idées et de pouvoir parler d’autre chose que de FC.

Quelle attitude ont les personnes «saines» a votre égard?

Je n’ai pas 'air malade 2 premiére vue. Aux gens qui m’interrogent
au sujet de ma toux, j’explique sans détours ce que j’ai. Souvent, je sens
alors un certain malaise chez mon vis-a-vis. Je constate qu'il n’est pas
facile de donner 2 autrui une impression plus ou moins correcte de ce
que représente la vie avec une FC. Généralement, les gens se I'imaginent
pire qu’elle ne I'est pour moi. Je déteste que I’on me témoigne trop de
sollicitude. Mais je regrette aussi que dans de nombreux domaines de
la vie sociale (restaurants, concerts, manifestations politiques et cultu-
relles), les personnes qui ne supportent pas la fumée par exemple n’ont
pratiquement pas d’autre choix que de rester chez elles.
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bens (Restaurant, Konzerte, poli-
tische und kulturelle Anlisse)
Menschen, die z.B. das Rauchen
nicht vertragen, kaum eine ande-
re Wahl haben, als wegzubleiben.

Arbeiten Sie in der Schweizeri-
schen Gesellschafft fiir Cystische
Fibrose mit?

Ich war schon einmal rund
finf Jahre im Vorstand der
Schweizerischen Gesellschaft fiir
Cystische Fibrose; nach einigen
Jahren Pause habe ich mich jetzt
gerade in Absprache mit den an-
deren CF-Betroffenen dazu entschlossen, wieder mitzuarbeiten. Auch
bei der Arbeitsgruppe Erwachsener mit CF, die unter anderem eine ei-
gene Zeitschrift herausgibt, engagiere ich mich seit diesem Jahr wieder.

Heidi Karlen heute.
Heidi Karlen aujourd’hui.

Was sind die Aufgaben der Schweizerischen Gesellschaft fiir CF?

Vor 29 Jahren haben sich Eltern von Kindern mit CF und ihre Arzte
zur CF-Gesellschaft zusammengeschlossen, um gemeinsame Interessen
zu verfolgen. Sicher standen damals die Forderung der Information
tiber die Krankheit, der gegenseitige Austausch und die Entwicklung
der Medizin im Vordergrund.

Heute ist die Generation der damaligen Kleinkinder die erste Al-
tersgruppe, die in ansehnlichen Zahlen erwachsen geworden ist. Es ist
klar, dass sich mit diesem Umstand auch die Art der Aufgaben geiindert
hat. Es wird eine interessante Herausforderung fiir die CF-Gesellschaft
sein, sich in den nichsten Jahren diesen Wandel bewusst zu machen
und sich zu iiberlegen, was fiir Aufgaben sie mit welchen vielleicht
neuen Methoden erfiillen will. Wenn die Verbesserung der Lebensqua-
litit der Betroffenen und ihrer Familien ein zentrales Anliegen dar-
stellt, so geht dies meiner Meinung nach heute iiber die medizinische
Versorgung hinaus.

Es gibt iibrigens noch eine zweite schweizerische Organisation: die
Fondation de la Mucoviscidose, die hauptsichtlich die Unterstiitzung
der Erwachsenen mit CF zum Ziel hat und jihrlich einen Marchethon in
Lausanne organisiert.

Personlicher Wunsch von Heidi Karlen:

Noch ein kleines Anliegen ...
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Questions au sujet de la Société
de la FC:

Vous engagez-vous en faveur de
la Société suisse de la fibrose
cystique?

Jai fait partie pendant environ
cinq ans du comité directeur de la
Société suisse de la fibrose cystique;
apres quelques années d’absence, je viens de décider, d’entente avec les
autres malades atteints de FC, de reprendre mon travail au sein de la Société.
Jai également reprise cette année mon activité au sein du groupe de travail
des adultes atteints de FC qui publie entre autres son propre organe.

Quelles sont les tdches de la Société suisse de la FC?

Iy a 29 ans, les parents d’enfants atteints de FC et leurs médecins
ont créé la Société de la FC pour défendre leurs intéréts communs. A
cette époque, la meilleure information sur cette maladie, les échanges
d’expériences et le développement de la médecine dans ce domaine
figuraient sans doute au premier plan.

Aujourd’hui, la génération de trés jeunes enfants de I'époque de la
fondation est la premiere 2 avoir atteint I'age adulte en nombres consi-
dérables. Il va sans dire que les tiches de la Société s’en trouvent mo-
difiées. La Société de la FC se trouvera confrontée 2 un défi intéressant
ces prochaines années puisqu’il s’agira de prendre conscience du
changement, de se réorienter en conséquence et peut-étre méme de
faire appel 2 de nouvelles méthodes pour remplir ses tiches. Si elle
congoit 'amélioration de la qualité de la vie des sujets atteints et de
leurs familles comme un des vecteurs de son activité, j’estime que ses
préoccupations devront dépasser le simple traitement médical.

Il existe d’ailleurs une deuxiéme organisation suisse, la Fondation
de la Mucoviscidose, essentiellement axée sur le soutien des adultes
qui organise chaque année un marchethon 2 Lausanne.

Le sbuhait p”ersonnel de Heidi Karlen:

Juste une petite demande. ..

Ich verstehe, dass Sie als Physiotherapeuten mit CF-Betroffenen vor
allem dann zu tun haben, wenn diese als Patienten zu Ihnen kommen.
Trotzdem erlaube ich mir die Bemerkung, dass ich es nicht sehr liebe,
als Patientin bezeichnet zu werden. Patienten sind wir nur in dem Kon-
text, in dem wir medizinische Behandlung erhalten. Den Rest unseres
Lebens verbringen wir als Midnner und Frauen (oder Kinder) wie alle
anderen auch. Solche Uberlegungen sind im Leben eines von einer
Krankheit betroffenen Menschen gar nicht unwichtig. Man soll die
Krankheit nicht verdringen, sie ist ein bedeutender Teil unserer Iden-
titdt, aber wir sind nicht mit ihr identisch, unser Leben ist viel mehr als
die Krankheit, wir sind nur ab und zu Patienten.

SPV/ FSP/ FSF/ FSF

Je comprends qu’en votre qualité de physiothérapeutes, vous entriez
surtout en contact avec les malades atteints de mucoviscidose en tant que
patients. Pourtant, je me permets de vous faire remarquer que je n’aime
pas trop étre qualifiée de patiente. Nous sommes seulement des patients
dans le contexte des soins médicaux que nous recevons. Sinon, nous vi-
vons notre vie d’hommes, de femmes (ou d’enfants) exactement comme
tout le monde. Ce genre de réflexion n’est pas sans importance dans la
vie d’un malade. 1l ne faut pas sublimer une maladie, elle constitue une
part importante de notre identité, mais il ne faut pas non plus que seule
la maladie nous confére notre identité, notre vie est faite de beaucoup
plus que la maladie, nous ne sommes qu’occasionnellement des patients.
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