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J aimerais profitef de I'occasion pour vous fourntr des
renseignements sur un important projel de la
Fondation qui tfavaille en collaboration avec d'autres
groupes f6partis un peu partout aLl Canada.

Une coali t ion de groupes de patents a ete formee
afin que les personnes atteintes de douleurs p!tssent
se faife entendre des gouvemements des hopiiaux
et des fonctionnaires et man fester ainsi leLrr votonre
d avoif un acces accru aux therapies neurologiques
auloflsees.

Cette coalition - la Consuner Caalition for
NeLtralogical lheraples (CCNT) - prdsente des
objectifs et une misslon. Son pfincipal objectil
consrsle a ( creer un environnement oit chaque
Canadren attelnt d'une maladie ou d,une nsuff lsance
ne!rologque et apte d beneficier d,une th6rapie
autorsee puisse en profiter, au beson ) Selon les
objectifs de la Coalition, ( les therapies neurotog ques
doivent 61re autoriseeB e'ffi naieees systematiquement
par les mrnistdres provinciaux de la sant6, les
h6pitaux, Ies compagnies d'assurances et par les
employeurc. )

La mrssion de la Coaliton est de sassurer que les
therapies ne!rologlques autoris6es obtennenr te
fnancement n6cessaire po!r que es patients puissent
y avolr accds et coniinuent e menef leur vie agteable,
sans la douleur ni l ' inconfort dont i ls sonl vict imes.

Vous pouvez vous demandeT pourquoi La Fondation
d'aide aux personnes incontinentes (Canada)
simplrque? Bien, simplernent parce que beaucoup
d individus souffranl de ia malad e neurologique
eprouvenl dga ement I'nconttnence. Les implantes ont
egalernent 6t6 !n avanlage pour des consommateurs
soJff iant ou dservotr so,pe atonque qJand res
rltect'ons co.lstantes et la doLleu. pelvienre etaterr
qevenues la norme et limiiarent des actrvit6s normales
et dans cedains cas avaient fait cesser le
consommateur de travail ler La Fondalion daide aux
personnes Incontlnentes (Canada) se pr6occupe par
la qua itd de vie de ses consofitmaieurs.
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La CCNT rassemble les ofganlsations su vanres : /a
Soci6te canadenne pour e traitement de ta ooueur,
NEUROCARE Canada, l'Association canadienne des
parapl6giques, la Soci6t6 Parkinson Canada La
Soci6te canadienne de la scl6rose en olaoues.
Underslanding Disabili es Creating Oppottunittes ella
Fondation d'a de aux personnes ncont nentes
Canada.

crace a l'action de la CCNT, ce projet a pu progresser
de fa9on kds posilive et tfes consklctive. L'id6e de
reun r plLrs eufs associations de patients pour qu'elles
travailent ensemble et, d une meme voix, defendent
cetle cause trds meriloire a impfessionne un grand
nombre de pefsonnes au golveTnemenl. Lonertaiton
et la determination cornmunes de la CCNT
pe.netlront a sa . vtsto- r de p-endre forn€

Les rencontfes initiales des derniers mois avec divers
repf6sentants du gouvernement nous laissent cfoire
que notr€ message a 6t6 compris et, slrtoot que 'on
reconnaii desormais la n6cessite d agif pour soulager
tous ceL.rx qui suppodenl de s terdbles souftrances.
Au nom de nos pattenls nous devons poursuvre le
dralogue avec les gouvernements, ies h6pitaux et
avec les compagnies d'assufances afin de leur fournir
les renseignements et es faits concemant les
douieurs qu affectent la vre quottdienne de
nom0reuses personnes.

Cetle srlLralon a assez dLre. rl nous faJora ooursuivfe
nos efforls pour aidef les membres de la Coalition afin
de s assuret qu i s regoivent, eux et leurs proches, les
rnerl leurs soins possibles pour jour de la vie. Nous
paruiendrons e nos fns si nous conttnuons d,unir nos
vox et de sensibi l iser lous ceux qut prennenr oes
decisons corcer-anl la sa116 oes Canadens.

Nous ne manquefons pas de vous renselgner sur les
deve oppements de notre action



Du nouveau pour les consommateurs

Dds qu'un nouveau produit est cree dans le but
d'am6liorer la qualit6 de vie des personnes
incontinentes, nous applaudissons le travail
accompli par l ' industrie et le gouvernement. Or,
la Food and Drug Administration (FDA) aux
Etats-Unis vient tout juste d'approuver les
r6sultats plus concluants d'un test de d6pistage
sur le controle urinaire d I'aide de la therapie
lnterStim.

Quelques donn6es sur la therapie Interstim :

La FDA a approuve les resultats d'un test de
depistage plus pr6cis servant d identifier les
personnes susceptibles de b6n6ficier de
I'action de la therapie Interstim. Cette mesure
permettra a plus de patients aux prises avec
des probldmes de contrOle urinaire de profitef
de cette thefapie.

Inteastim est un appareil implantable qufenvoie
une stimulation electrique aux nerfs sacr6s.
Ces neris situes dans le bas du dos contr6lent
la vesste.

Les traitements util is6s en cas de probldmes de
c o n t 1 6 l e  u r i n a i r e  c o m p r e n n e n t  l e s
m6dicaments, la technique de biofeedback et
les exercices du plancher pelvien. L'etude
recemment approuv6e porte sur I' implantation
chirurgicale d'un fil isol6 et muni d'6lectrodes a
l'une des extr6mitds. Ce fil demeure implante
dans l'organisme si le tesi s'avdre positif. Le
test s'adresse aux patients qui ont d6jd obtenu
un resultat faussement n6gatif d l 'aide d'une
technique d'6valuation percutan6e. Des
chercheurs ont constate, qu'avec ceite
technique de d6pistage pr6c6dente, on obtient
parfois des r6sultats faussement n6gatifs, car le
fil n'6tant pas fix6, il peut donc bouger.

Lutrlisation d lnterstim a 6td autoris6e pour
traiter les cas refraciaires d'incontinence
urinaire d'urgence, les sympi6mes importants
d'urgence et de frdquence urinaires ainsi que
les cas de r6tention urinaire non obstructive.

LES TRAITEMENTS
NONJNVASIFS ET LA PREVENTION

Les traitements non-invasifs pouf tfaiter l'incontinence
urinaire comprennent tous les trailements quj re
requidrent ni chiru.gie ni medication. l ls sont souvent
appel6s les approches comporternentales car elles
impliquent une participation active de la parl de la
personne ayant les symptomes ou de la personne
donnant les soins e cefte personne. Les buts sont de
cflangef et de maximisef certains comportements et
habiludes afin d'am6liofer la fonction et le contrdle de la
vessie. Ces tfaitements sont recommandes pour les
pfobldmes diagnosliqu6s d'inconilnence d I 'effort,
d incontinence mixle, de faequence et d'ueence
mictionnelle. Les traitemenls incluent l 'enseignement du
fonctionnement du systdme urinaire afin de comprendre
les probl6matiques ll est bien important d'afalyser les
habitudes de miction et de comprendre le f6le de
certains boissons et aliments sur la vessie. Solvent. il
s'agit du premier pas a faire pour la personne ayant un
probldme d'inconlinence, et cela oeut meme aider a
pr6venir le probleme. Dependant du type
d'incontinence, le professionnel de la sant6 guidera la
personne a inhiber ses envies urgentes, d contrdler les
fuites a I'eff.ort en u!illA_en!-,q9_l?!9[!lgs €iiicace son
olancher oelvien ou' bliin a-Efrii5ifrFia--vGEll6-5-se
remplir et se vider plus efficacemenl. Certains appareils
sonl utilis6s pour entrainer les muscles du plancher
pelvieni la th6rapie manuelle, le biofeedback et'6lectrostimulatlon. Ces traitemefts non-invasiis sonl
simples et accessibles pour la majoritd des gens et ils
ne causent oas d'effets secondaires. lls oeuvent aider d
diminuer les symptOmes de l ' incontinence urinaire. l ls
constituent la Dremidre 6taDe vers le conttole de la
vessie.

Une presentation par Lauise Pe n canfetence joinle
TCCF/CANUP



Dernidrement, j'4cautais Ie A Steven Saifer parler du syndrome de /a ( yessle timide > sur les ondes du
poste de radio CJAD e Montr6al. Fascinee par le sujet et soucieuse d'aider ceux qui souffrent en silence. j'ai
donc demande au D' Saifer d'6crire Ie couft afticle que vaici :

Le syndrome de la < vessie timide >> ou paruresis en anglais :
un probldme urinaire meconnu

Par
Sfeven Soifer, M.S.W., Ph.D.

Le syndrome de la < vessie timide ) (parul.esis en anglais)
affecte environ 7 % de la population aux Etats-Unis et au
Canada, soit environ 20 mil l ions de personnes.

Communement associ6 a une phobte soctae ce trouble
pourrait vraisemb ablernent 6ke le b un facteur physiologique

Le sympt6me e p us frequent est la d ff icu t6 ou mpossibi i td
d uT ner en presence d'autres peTsonnes, que ce so t dans les
loi lettes publq!es o! meme dans sa propre ma son.

Les personnes qu souffrent dLr syndfome de a vess e t imrde se
pr6occupent constamment de la possib l t6 que d autres gens
les entendent lr iner, es voient l ]rner o! peut-etre attendent
qu' is sortent de la sa le de toi lette Dans les cas es p us graves
ces patients deviennent trds anxielx et ddprmes i ls peuvent
parfo s soLrffr r de panique

La thdrap e cognii  vo-comportementa e et/ou ceda ns
med caments parviennent fac lement a iraitef le syndrome de a

vesse t imide. Toutefois, i l  est TRES important que les
peTsonnes aux pr ses avec ces syrnpt6mes vorent euT medec n
g6n6ralstes ou eur urologue pour s assurer q! is n ont pas de
problemes phys ques.

Pour obtenir plus de renseignements a ce sujet, vor]s
pouvez consulter un excellent l ivre paru en anglais, qui
aborde toutes les facettes du probldme ainsi que son
traitement :

Shy Bladder Syndrone : Yaut Slep-by-Step Guide lo
Overcanltry Parrresls (d sponible paf 'entremrse da amazon.
com) olr commun quez au W.WUlb-y-blAdO-CtSIg

Sto,/ett So:fc! ̂ /1 \W PhD esl PrcfesseLt agldqi
A I Universily af l,/laryland Schaol of Social Wotk Baltinore. MD

USA el President lnternatlanal ParLtrests Association
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Formulaire d'adhdsion
La Fondation d'aide aux personnes incontinentes {Canada)

veuittez conplatet cefotdulaneet I envoyerA I'adrcsse cidessous,

I \ ,4embfe professionne Individuei-  609 (fra s ann!els)
Assocat ion membre - 1009 (fra s annuels)
Donateur D 100$ I  75$ D 50$ tr  Autre. veu l lez Dr6c sef

J'aimerais cohtribuer a la
Fondation comme b6n6vole

(veuillez cocher vos int6r6ts) :

I  Le mois de a sens bi lsation
aux probldmes d lncontinence

E La igne d aide a l \4ontreal

E L'entree de donn6es a l,4ontreal
(i; I infoamatique)

f l  Autre, veu l lez precser

La Fondation d'aide aux personnes
incontinentes (Canada)
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Nousavons
b6n6volesbesoin de

La Fondal ion d'a de aux personnes
ncontrnentes (Canada),  un organisme a but
non lucratif nationa recherche des b6n6voles
qui sont en mesure pour donner 4 heufes par
semarne pour repon0fe aLlx appels regus sur
nos |gnes 0e secours de Toronto et de
IVont16al.

La Fondaton repond aux enquetes pour
I 'a lde du grand pubic ausst ben que des
professionne s de la sant6 suf l'inconlinence
ur naire.

L e s  b d n e v o  e s  d o t v e n t  e l r e  t r d s
comprehensifs car la majorte d appe te des
consomTaateuTs paruiennent de gens qui
eprouve l iso ement ei  lembarras graves.

Les ben6voles compldtent un formula re de
profi de cllenl et envoient un module
d  r n f o r m a t i o n s  g e n e r a l e s  a  c h a q u e

l l  y a des occasions quand des bdn6vo es
seront nvt6s d kavai ler dans un kosque
dlnforrnat on ei e distr buer a documentalion

Les ben6voles recevront la formation raais
dorvent eire capables de travai ler avec pel l
de suryei l lance

Doit  etre f lable et voulant assurer
l a p p r o v  s  i o n  n e m  e  n t  s u f f i s a n t  e n
docLlrnenlaton et meltre d jour le bureau
d Lrne faQon professionnelle.

Pour de plus amples niorrfations, contactez
la Drectnce gen6rale, Mme Ruth pelletier
a u  5 1 4 - 4 8 8 , 8 3 7 9  o u  p a r  c o u r T i e t :
he p@cont nence-fdn ca

Rapport Consommateurs

Conf6rence Jointe TCCF/CANUp
Fin octobre 2001 .le su s a la prem ere conference jo nle
TCCF/CANUP Je renconlre de vleux amis, on me
presenie des nouvelles personnes. ce n'est pas ma
prenr€re conference et meme si je suis excitee, je ne
m aitends pas a voif grand chose de nouvea!.

Le programme de vendred est axe sur le
cofsommareur tes tefmes medtcaltx soni quasis
nonexislanls ou exp iq!es, ce qui te rend beaucoup p us
facile pour nous, es personnes non medicates Et toutes
es acl ivt6s sont vraiment pour tes consoramare!rs:res
procedures ch rurgicales a phys otherap e es produtts_oLl L- q ' ,e b.<oiF de car 'oir  s l-r
l n . o _  n e 1 - e  e s  e ( o t o u a  e r  l e n c (  . d ' s  s r r s

Pendant ies pauses Je vis le es k osques des exposants
er encore on me reserve une surpnse Non seutement tes
reprdsenlafts repondenl a nos quesUons its tes
encourcgenl De a physotherape alx sous-v6tements
speoaux aux sondes chacun des prodLtls el servtces
sonl expliques pour que nous cornpfenions ei si nous
avons beso n d aLtlres rense gnements, ls nous offrcnl de

Le vend redi soir ,  c est a f in d une longue lournee Jesuts
assse dans ma chambre et le revois es noles et les
brochures que ja accuniulees dans ta joumee Je suis
dlonnee du devouement que toutes ces personnes onr
'rrs pour organrser cete lolrnee si sp€ciae Les
urologues, les infirmieres. les thefapeutes el les
exposants, lous se sont mpiqu€s pour que nous, les
consommateuTs puissions mieo( comprendrc fotre
conditon. ls eta ef l  tous lA pour nols guider.  nous ader
a avo r une me eure qual i le de vie.

[,4on seul regrel cest q! il n y ava I pas p us c]e
consommatelrs sl f  pace polr  prof ler de cet le bele
occasiof Polr  ceux dentre vous qui y el iez je vous
remefcie. Pour es aulres. qlele que soit votre raison, je
vo!s supplre de reconsderer quand nous aurons ta
prochane conference en 2003. Je r ie connas aucune
aulre branche medicale oir tes m6decns et lerrs
partsans prennenl une journee dans teur ve si  actve
pour leLrrs palienis, tout en cherchanl de nouveltes faOofs
pour noiJS amel iorer a ve.

Alorc venez vo r polr vols-memes Vous ne serez pas
deAus, le vous e garant ie

Barlny Brunet
FAPI del'gu6e aux consannateurs

Merci
Au nom du conse I  d admrnistrai ion. je
voudrars remercief tous les raembres
professionnels qui ont renouve er e!r
adh6son pendant notre campagne r6cente
Votre support cont nu est de va eur
nest imable a La Fondaton d'alde aux
personnes Incont nentes (canada).
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La Fondat ion d a de aux personnes
Incontrnentes (Canada) souhaite remefcier
nos commandtaiTes de corporat ion de eur
support coni nu. C esl grace a vos
contributions financiefes que a Fondaion
peut contrnuer son travai au nom des
consommateurs. Pour d€ plus amples
Informations sur nos commandtaires visiter
notre site web.


