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Quel est ton regard sur les personnes
ayant la mucoviscidose ?

a

Avant cette séance, laquelle ou lesquelles de ceg phragses ™
pourrais-tu prononcer ?

_J Je ne connaie rien a la mucoviscidose __J Chacun a deg problemes différents..
) Leg pergonnes malades gont courageuses e plaing les pergonnes malades

e pergonneg maladeg n'ont pag de chance o Heureugement, je n'ai pag cette maladie
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VIDEO Une journée ordinaire, un enfant extraordinaire

.Q‘

Nous allons partager quelques
moments de [a vie de Sasha,
un gargon de 9 ans qui vit

avec la mucoviscidose.
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Quel est ton regard sur les personnes
ayant la mucoviscidose ?

@’

Ty
Maintenant que tu as vu le film, as-tu changé d’avis ?

@

e personneg maladeg sont courageuses _J Leg enfante malades
ont deg aménagements pour [ERS

) Leg pergonneg maladeg n'ont pag de chance et leg repag du midi ile ont de la chance

_J Chacun a des problemes différents... e plaing leg pergonneg malades

. ) . .
") Finalement, on beut vivre cormme ) Heureugerment je n'ai pag cette maladie

tout le monde quand on a la mucoviscidose
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PODCAST

Lorigine de la mucoviscidose : parole de spécialiste

Dierre Foucaud médecin pédiatre
retraité, ancien président de Vainere /a
Mucoviscidose.

[l a travaillé jusqu’en 2013 au centre
hospitalier de Versailles. Il nous explique
ce qu’est [a mucoviscidose :

® Eqt-ce une maladie rare
® Quels sont geg gymptomes 2
® Quelg gont leg organes touchés 2

® Quels mécanigmes expliquent
que ['on goit atteint par la maladie ?
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qQuiz ) Quels sont les organes touchés par la mucoviscidose ?

D’aprés les explications du médecin, quels sont les organes affectés

Il Les poumons

[l Lecerveau

Il Les muscles

B Le cceur

par la mucoviscidose parmi ceux représentés ici 2

Il Un ou plusieurs
organes de l'appareil
digestif

Foie
Pancréas
Gros intestin

Intestin gréle

e
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qQuIZ La mucoviscidose en bref

@

D’aprés les explications du médecin, comment compléterais-tu
chacune des phrases suivantes ?

/1 Environ ... personnes sont atteintes |
\_/\f la mucoviscidose en Franje/\/\_/

/1 La mucoviscidose est une des

\_/Es/mus frégquentes en France j_/\/

v/
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La transmission de la mucoviscidose

< lIs n'ont pas la mucoviscidose.. J

... mais certaines de leurs cellules reproductrices (spermatozoides - ou ovules () )
portent une anomalie hereditaire : une mutation dans un géne

En France,
tous les 3 jours,
un enfant nait atteint
de la maladie

Leur enfant n'a pas Leur enfant n'a pas la mucoviscidose, Leur enfant
la mucoviscidose mais il peut la transmettre a la mucoviscidose

1 probabilité sur 4 1 probabilité sur 4 1 probabilité sur 4 1 probabilité sur 4
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QuIZ Quels soins pour les personnes ayant la mucoviscidose ?

Proportion d’adultes parmi ( En 2023, \ ®
s personnes matades (213: )% o ereomes ayo e Ce graphlque montre la proportion d’adultes parmi
o les personnes qui ont [a mucoviscidose.
18 % \63 étaient des adultes >

o O A ton avis, comment g’expliquent
et les résultats observés ?

1960 1992 2023 '

/;/F
Si tu penses que ¢’est vrai, e Aujourd’hui, on eait guérir la mucoviscidoge
fais ce geste
L e Dang leg annéeg 1960, on ne gavait pag ce qu'était la mucovigeidoge
.. et ce geste si tu penses : L : G
que c'ast faux e On comprend mieux leg mécanigmes de la maladie, donc on la traite mieux
R e On dépiste la mucovigcidoge a la naiseance (dépistage néonatal)
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PODCAST Les soins pour les personnes ayant la mucoviscidose:
parole de spécialiste

@'

s

@

Charlotte Gennari, kinésithérapeute
spécialiste de [a mucoviscidose,

nous explique son réle auprés

des enfants atteints de mucoviscidose :

® Quel et [objectif
de [a (du) kinégithérapeute ?

® Quele gont leg outile dont elle (il) digpose
pour atteindre ces bute ?

® Quel gont leg hénéfices
de la kinésithérapie pour les enfante
qui ont la mucovigcidoge 2
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Des médicaments pour soigner la mucoviscidose

(4

|“ Pour fluidifier le mucus, on utilise des médicaments fluidifiants

|“ Pour améliorer le fonctionnement des poumons,
on peut utiliser, en fonction des mutations,
des médicaments appelés modulateurs de CFTR

Q"
gy @

l‘- Pour soigner les infections pulmonaires,
on utilise des médicaments antibiotiques
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De nombreux spécialistes pour accompagner
les personnes qui ont la mucoviscidose

> Un/une diététicienne adapte le régime
alimentaire

9 Un/une spécialiste propose
des activités physiques adaptées

9 Un/une psychologue peut apporter
de l'aide si besoin

® Un/une gastroentérologue
surveille I'appareil digestif
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qQuiz ) Prét/préte a faire du sport avec tout le monde ?

Voici troig affirmations concernant le sport et la mucoviscidose

Quand on a la mucovigcidoge,
on est gyatématiquement
digpenge d’ELS au college

Lentrainement gportif
a le mame effet chez tout le monde,
mucovigcidoge ou pag

Quand on a la mucovigcidoge,
on ne peut pag faire
de courge rapide

Si tu penses que c’est vrai, fais ce geste & .. et ce geste i tu penges que ¢’est faux $
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PODCAST Le sport et la mucoviscidose : parole d’'enseignante

Cyrille Cossart est professeure
d’EPS aulycée Berlioz de Vincennes
(région parigienne). Dang une clagge
de seconde, une de ses éléves avait
la mucoviscidose. Elle nous raconte
comment cela g’est pagsé en cours.
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Quatre idées a retenir sur le sport et la mucoviscidose

Jai 0gé
o) . o, ,
et j'y suig arrivé(e) !

o

Le sport améliore [a eonfiance en soi

@

Loe 6loves Le sport ar.néliore -
ne me regardent les relations
plug de la meme fagon avec les autres
Moi auggi, je peux
: !
Le sport améliore me dépasser \
a gestion de leffort o
—
Le sport améliore
Avec un entrainement le fonctionnement
et des objectife gpécifiques, du cceur, des poumons
ameliore meg perfs et des muscles
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sont dee événements festifs
et solidaires organisés par
Vainere la Mucovigceidoge le dernier
week-end du mois de septembre
dans toute la France.
2023
ont permis de collecter
3,9 millions d’euros
au service des 4 misgions
de Vaincre la Mucovigcidose :
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