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Le soleil est de retour, les masques tombent,
mais il faut que nous soyons toujours tres
prudents quand nous nous retrouvons,
comme avant l'arrivée du Covid-19.

Mars 2022, le retour du Carrefour des Virades et des Générosi-
tés, c'est tout ce dont nous avions besoin ! Revoir nos Viradeurs,
nos bénévoles, nos adhérents, nos délégués, nos salariés a été
une respiration, un moment de partages, de séances de travail en
ateliers. Mais aussi de détente et de bonne humeur comme nous
en avions bien besoin. Vous retrouverez un petit reportage photo
et les mots qui viennent du cceur de nos membres du Conseil des
Patients présents a Dax dans ce numéro.

Mais pourquoi aimons-nous autant nous retrouver ? Parce que,
derriere nos galéres et nos moments heureux de vie, nous parta-
geons ce lien qu'est la mucoviscidose. Nous sommes une grande
famille, qui n'a pas toujours besoin de parler pour se comprendre
mais qui d'un regard, arrive a nous soutenir et nous influer la rage
de vivre et l'espoir.

Se retrouver et faire la féte n'occulte pas la réalité ni les soucis,
mais cela nous permet de faire association, de se rebooster et
de continuer a faire face tous ensemble. Nous avons tous besoin
de montrer que nous sommes en vie et que ces moments de joie
subliment notre vie.

Le programme de la prochaine Rencontre annuelle qui aura lieu le
samedi 8 et dimanche 9 octobre 2022 a Rueil-Malmaison est fina-
lisé. Avec optimisme, nous croisons les doigts pour vous accueillir
et enfin nous retrouver pour un super week-end ponctué d'ateliers
pour tous et une soirée musicale animée par un duo d'amis voué
a notre cause et qui nous offriront un super tour de chants.

Ensemble nous sommes plus forts. Gardons le lien pour aller plus
loin, ensemble et longtemps.

Prenez-soin de vous.

Odile
Présidente du Conseil des patients
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© 0Odile Alcaraz,
Présidente du Conseil des Patients

A lissue de lAssemblée générale
de Vaincre la Mucoviscidose, Pierre
Foucaud a annoncé son intention
de laisser la main et un nouveau
Président a été élu.

Avant d’élire le nouveau Président
et les membres de son bureau,
il a fallu composer le Conseil
d’administration qui est élu par les
adhérents présents et les pouvoirs
de vote attribués en amont.

A tissu de ce vote, sept patients,
huit parents et proches familles,
une soignante et deux sympathi-
sants ont été élus.

Un grand tournant s'est amorcé
et pour la premiere fois depuis la
création de notre belle et grande
association, un PATIENT vient d'étre
élu PRESIDENT.

C'est une véritable petite révo-
lution qui vient de se produire !
Nous n'oublierons pas cette date
du 21 mai 2022.

Je suis tres fiere, d'étre la
Présidente du Conseil des Patients
et d'avoir le bonheur, au nom de
tous les patients atteints de la
Mucoviscidose, de pouvoir féliciter
David Fiant, d'endosser le costume
du 1¢" Patient Président de Vaincre
la Mucoviscidose.

David, nous sommes fiers de ton
parcours et de ton engagement.

Le Conseil des Patients sera a
tes cOtés pour t'épauler, ceuvrer,
travailler et te soutenir sur tous
les dossiers qui touchent tous les
patients, tout au long de ton mandat.

Tous ensemble, nous serons forts
et nous ne lacherons rien !

Etre le président de
tous ceux qui combattent
la Mucoviscidose !

© David Fiant, Président de Vaincre la Mucoviscidose

Comme QOdile vous l'a indiqué, j'ai eu 'honneur d'étre élu par le
conseil d'administration a la présidence de l'association. C'est une
premiere qu’'un patient accede a cette fonction. Pour ceux d'entre
vOus qui ne me connaissent pas (j'ai rédigé quelques articles pour
la LAA), je vais brievement me présenter.

J'ai 39 ans, marié, pere d'une ado de 12 ans, je suis ingénieur
et travaille a plein temps. Cété associatif, tout comme 0Obélix je
suis tombé dans la marmite en étant petit. En effet, ma famille
est investie depuis quasiment ma naissance dans l'association :
organisation de Virades, un pere délégué territorial en Basse-
Normandie. Mon implication était des traditionnels coups de main
jusgu’a un déclic en 2014. La mucoviscidose «administrative » me
frappait une nouvelle fois de plein fouet avec un refus de prise en
charge d'indemnités journalieres suite a une nieme cure... L'asso-
ciation m'a aidé, il fallait que je rende la pareille ! Engagement
au Conseil des Patients puis au Conseil d’administration et enfin
un investissement supplémentaire au Secrétariat général. Puis
aujourd’hui, une nouvelle page.

Je suis persuadé que nombre d'entre vous se posent les ques-
tions suivantes : comment va-t-il faire pour tout gérer ? Les soins
de sa muco ? Sa famille ? Son travail ? Son engagement asso-
ciatif 7 Ces questions, évidemment, je me les suis, tout de suite,
posées.

Pour y répondre : cb6té Muco, je bénéficie du Kaftrio® depuis
février 2020. Alors a 15% de VEMS et en liste de greffe, jai
retrouvé aujourd'hui un souffle et une constitution compatibles
avec la fonction. Je continue bien évidemment de nombreux trai-
tements mais «la charge» quotidienne de la Muco a bien dimi-
nué. Coté famille, ce sont des discussions avec mon épouse, bien
évidemment son accord et aussi des régles nécessaires pour
préserver un équilibre vie familiale/vie associative cohérent.

(alettre aux adultes n°80 0




Coté professionnel, l'étude d'un
passage a temps partiel afin d'étre
clair sur les deux tableaux. Avec de
'organisation, c'est tout a fait pos-
sible et a mon sens maitrisable.

Une chose importante également
et qui n'est pas valable uniguement
pour un président patient, c'est étre
entouré d'une équipe forte de sa
diversité, forte de ses compétences
et de pouvoir déléguer certains
dossiers a d'autres membres du
Conseil d'administration et de son
Bureau.

Cette élection au-dela du symbole
remarguable gu'elle constitue, j'ai-
merais qu'elle fasse écho en vous.
Elle démontre, a mon sens, notre
capacité grandissante a s'engager
plus intensément qu'avant. Bien
entendu en fonction de notre état

de santé. Mais, je percois de plus

en plus notre volonté d'influencer
notre destin. Je sais déja que nous
sommes nombreux a participer aux
actions de notre association. Mais
le champ des possibles s'élargit !
Nous pouvons agir en Virade, tenir
un stand, témoigner... En délégation,
aider a organiser la vie d'un terri-
toire, représenter 'association dans
les CRCM... Au siege, participer et
créer dans les conseils statutaires
les réponses aux questions posées
par la Mucoviscidose de demain...

Mais c'est aussi agir pour notre
réve a tous : guérir !

Nous ferons notre possible, étapes
par étapes. Les premiéres, pour
gue nos greffés et ceux ne bénéfi-
ciant pas des modulateurs puissent
vivre des lendemains déja meil-
leurs ! A nous de prendre part au
combat et de nous serrer plus que
jamais les coudes !

J'étais au Carrefour
des Virades et des générosités

Un dernier mot et pour ma part,
sans doute le plus important
un président patient tout comme
ces prédécesseurs parents ou
sympathisants est au service de
tous ceux qui luttent au quotidien
contre la mucoviscidose. Ce destin
s'est construit avec nos parents,
nos soignants et tous les extra-
ordinaires bénévoles qui ont ceuvré
sans relache pour améliorer notre
vie. Par exemple, que savons-nous,
nous patients adultes, de la vie
des jeunes parents confrontés a
la mucoviscidose d'aujourd’hui ?
Les parcours scolaires des jeunes
patients ? La mucoviscidose et
sa prise en charge ont tellement
évolué depuis des décennies...

C'est dans cette volonté de construire
tous ensemble, que nous continuons
«a faire association» !

© Thierry

48 ans. Cest l'age vénérable qu'il m'aura fallu
atteindre pour me décider a participer a un ras-
semblement de grande ampleur (vive l'ampleur !).
Jusqgu'a présent, je me trouvais toujours une excuse
pour éviter ces rassemblements (crainte des conta-
minations croisées, fatigue, etc.). Je n‘avais parti-
cipé qu'a des Assemblées Territoriales ou a des
petites réunions locales organisées par VLM pour
les patients. Reboosté par le Kaftrio®, j'ai eu envie de
bouger et d'aller a la rencontre des bénévoles pour
saluer leur engagement a nos cotés.

Ce Carrefour des Virades et des Générosité a Dax
dans le cadre magnifique de l'hotel Le Splendid

(a lettre aux adultes n°80 o

aura été l'occasion de rencontrer, pour la premiere
fois en chair et en os, mes fidéles amis avec qui
je suis en contact «virtuel» depuis plus de 20 ans
pour certains (la grande épogue de la liste muco-fr)
et de me faire de nouveaux amis. Je remercie cha-
leureusement Madame la Comtesse Didile qui m’'a
invité a cet événement. Je ne pouvais décemment
lui refuser cet honneur !

J'ai passé un tres agréable week-end plein de
convivialité, de joie et d'espoir. Il ne me tarde
gu'une chose maintenant : les JFM a Tours les
20 et 21 mai pour retrouver les copains de combat
pour de nouveaux moments de partage.
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Carrefour des Virades
et des générosités

© 0Odile

Aprés deux ans sans événements
physigues, nous avons enfin eu le
bonheur de nous retrouver a Dax,
accueillis par la délégation Aqui-
taine Sud pour une nouvelle édition
du Carrefour des Virades et des
Générosités ou nous, les patients
du Conseil des Patients, avons été
invités.

Durant ce week-end, nous avons
eu acces a des ateliers et des
pléniéres autour de la collecte
de fonds et de l'engagement
associatif dans une ambiance

QUELQUES CHIFFRES :

090

()
143

participants,
des collaborateurs,
des Viradeurs,

M3
20

patients

dont 11 représentants
du Conseil des Patients

conviviale et chaleureuse aupres
des Viradeurs.

Deux jours qui nous ont offert l'oppor-
tunité d'échanger, de partager et de
rencontrer nos Viradeurs et quelques
collaborateurs de l'association.

Mais aussi, d'aborder diverses
thématiques autour de la collecte de
fonds et de l'engagement associatif.
Assister a des sessions de forma-
tions animées par les collabora-
teurs permanents et les bénévoles
engagés dans la collecte de fonds.

pléniéres
sur les chiffres
de la collecte, les
missions sociales
et la valorisation
du bénévolat

CARREFOUR
DES VIRADES
ET GENEROSITES

S—

Un super week-end ponctué par
LA SOIREE. Si on vous parle de
Gatsby le magnifique, de robes a
clapet et de boa, de charleston,
de nceud papillon et bretelles, de
Borsalino... Vous l'aurez devinég,
nous avons sorti nos plus belles
tenues des années 30 et avons
passé une excellente soirée dans
ce cadre superbe.

Les membres du Conseil des
Patients remercient les bénévoles
de leur belle et grande générosité !

A N
ateliers : intervenants
différents

(alettre aux adultes n°80 e
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Tellement heureux de nous
retrouver aprés la période de
crise sanitaire. Quoi de mieux
pour nos retrouvailles que d'étre
entouré des Viradeurs et des
bénévoles de toute la France !
J'ai rencontré des personnes
formidables avec le cceur sur la
main qui se battent pour nous
patients. Parfois ces personnes
n'avaient méme pas de lien avec
la muco et c'est encore plus
beau ! Un immense merci a eux !

Florent

Un week-end riche en rencontre

et

en émotion. C'était un plaisir

de pouvoir rencontrer et échan-
ger avec tous les bénévoles qui
ceuvrent toute 'année pour que
les Virades aient lieu, tout ca
dans une ambiance de folie.

Floriane

Quel plaisir et quel bonheur de
partager ce week-end avec des
bénévoles investis depuis si
longtemps a nos cbtés. C'était
l'occasion de partager les expé-
riences de chacun et de pouvoir
ainsi échanger sur nos diffé-
rentes pratiques.

J'ai énormément apprécié mes
différents échanges avec ces
bénévoles, nous avons pu com-
parer nos pratiques sur nos
différents territoires.

Cétait tres enrichissant de
connaitre les animations réali-
sées sur les Virades ainsi que les
différents événements réalisés
partout en France.

Ce week-end était une bouffée
d'oxygéne pour ma part, cela
m'a rempli le cceur pour conti-
nuer le combat quotidien.

Quel plaisir d'enfin renouer avec ce qui fait 'ADN méme de notre
association. Convivialité, échanges et joie | Pouvoir voir ou revoir
les visages que nous avons vus qu'au travers des écrans pendant
2 ans, a été une bouffée de bonheur communicatif pour tous.

(a lettre aux adultes n°80 o

Germain

Un week-end de parta-
ges et d'échanges, parmi
toutes ces personnes
tellement généreuses,
qui donnent de leur
temps, de leurs talents
pour gu’'un jour la muco-
viscidose soit battue.

Rencontrer et échanger
avec des personnes non
concernées par la muco
mais qui s'investissent a
fond pour nous, patients,
fait chaud au coeur et nous
donne l'énergie pour conti-
nuer de nous battre au quo-
tidien. Un grand Merci a tous
nos Viradeurs et leur équipe
de bénévoles !

Christine




Le week-end du carrefour des Virades et des générosités était une
premiere pour moi. J'ai pu apprécier un moment d'échanges, de
partages et de convivialité avec des bénévoles motivés et impli-
gués. Quel bonheur de sentir toute cette énergie, 'énergie de ces
bénévoles qui sont une de nos forces.

Estelle

Quel bonheur de se
retrouver tous ensemble
dans un cadre mer-
veilleux, pour un grand
moment associatif et
convivial.

La forte présence des
patients a ce Carrefour
démontre le sens de tout
le travail de notre asso-
ciation pour trouver un
traitement pour tous les
patients !

De tous vous connaitre, j'ai de la chance... C'est trés beau
la vie, quand on a de la chance.

Nous continuerons a combattre auprées de vous... Nous
ne sommes pas guéris, on ne lache rien !

J'ai été trés impression-
née d'aller a la rencontre
des Viradeurs, a la ren-
contre du terrain, de ces
gens sans qui rien ne
serait possible. Leur bonne
humeur et leur énergie
sont inspirantes.

POLE GENEROSITES
ET MOBILISATON

Né de la réunion du Département
Développement des Ressources
et des manifestations et de la Vie
associative, le Pole Générosités
et Mobilisation des bénévoles
regroupe aujourd’hui une équipe
de neuf personnes dédiées a la col-
lecte de fonds et a l'accompagne-
ment des bénévoles. Un nombre
important de nos bénévoles étant
mobilisés sur la collecte de fonds
et tout particulierement l'organi-
sation des Virades de l'espoir, les
deux axes de travail du Pole sont
intimement liés. Ce pole est dirigé
par Laure Brogliolo qui coor-
donne l'ensemble des activités et
manage les équipes.

» A l'écoute des donateurs
et des adhérents

» Ecrire pour collecter
et sensibiliser

» Développer la collecte
sur le web

» Trouver de nouveaux
partenaires entreprises

» Organiser les événements
de Vaincre la Mucoviscidose

» Organiser La Pierre le Bigaut
Muco et la Rando Muco

» Accompagner et former
les bénévoles

ILY A 30 ANS, FLORLANE NE DENAIT

PAS VIVRE JUSEUA ?; :
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Equipe Générosités Mobilisation Bénévoles

de Vaincre la Mucoviscidose

De gauche a droite : Marine Diabaté, Ana Grecu,
Sabine Dubernard, Laure Brogliolo, Marjorie Vallée
En dessous : Saoudatou Sow et Chei Line Heng

(alettre aux adultes n°80 o
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ON A DECROCHE LA LUNE...

Un événement inattendu!

© Alexandre

Ily a deux ans maintenant, a
46 ans, un événement totale-
ment inattendu s'est produit
dans ma vie, larrivée du
Kaftrio®.

Moi qui me suis toujours
interdit d'espérer en vain
un meédicament capable de
changer ma vie, me voila
confronté a une réalité plus
forte que mes doutes.
Plusieurs fois, nous avons eu
des annonces de traitements
qui allaient révolutionner
notre quotidien, malheu-
reusement, le nombre de
patients concernés était res-
treint. Cette fois-ci, tout est
bouleversé et bouleversant.
Pour ma part, j'en suis 'heu-
reux bénéficiaire depuis le
23 mars 2020, soit la deu-
xieme semaine de confine-
ment, timing étonnant, mais
la vie est étonnante.

Avant ce jour béni, j'ai galéré
comme tous a jongler entre
VEMS compris entre 30 et
35%, cure |V, surinfection,
diabete, etc.

En octobre, un ami nous propose
de partir en vacances a la Réunion.
Je n'avais pas pris lavion depuis
longtemps et aussi longtemps
(11 heures). Jai hésité et puis
aprées tout, pourquoi pas, vivons !!
Les trois jours se sont déroulés
tranquillement et puis la nuit du
3¢ jour je me suis senti mal, tres

(o lettre aux adultes n°80 o

mal. Ambulance, urgences, hospi-
talisation... Vacances foutues !

La suite, on la connait tous, oxy-
géne 24/24, cure IV, prises de sang
4/., etc. pour m'annoncer qu'ils
pensaient a un rhinovirus.

Je suis resté 10 jours a attendre
que la fievre descende pour pou-
voir prendre lavion en rapatrie-
ment sanitaire.

Une fois a Lille, hospitalisa-
tion 15 jours de plus, mon état
ne s'améliorait pas vraiment
donc IV permanent, O, perma-
nent, amaigrissement, diabéte
gui part en sucette. J'ai décidé
de partir en Belgique, au Zee-
preventorium, établissement
spécialisé et efficient dans le
traitement de la muco dans
lequel j'ai mes habitudes.

Nous étions en janvier.

Malgrée toute leur compe-
tence, ma situation ne s'est
guere améliorée et je me suis
résigné a aller vers la greffe.
Une issue a laquelle javais
déja échappé 10 ans plus
tét. Mais la, je n'avais plus
la force de lutter. J'ai tenu le
plus longtemps possible.

Et puis, le médecin du centre
m’'a parlé du Kaftrio®. Pre-
miére fois qu'un médecin
évoque ce traitement, méme
si j'en avais déja entendu par-
ler. Avant tout, elle annonce que ma
mutation (F508/ NO3k] est éligible.
Suite au projet de greffe initial,
j'avais rendez-vous a [hopital
Foch avec Madame Grenet.

Elle aussi, me parle du Kaftrio®
avec force et enthousiasme m’indi-
quant qu’elle a déja prescrit le trai-
tement a plusieurs patients avec

des résultats incroyables.



J'étais assez perturbé par cet
entretien, d'une part parce que
je ne voulais pas de faux espoir,
d'autre part, parce que si cela fonc-
tionnait aussi bien, pourquoi, a Lille,
personne ne m'en avait parlé ?

Le combat a commencé précisé-
ment @ mon retour chez moi.

J'ai demandé un rendez-vous
au CRCM pour qu’ils fassent la
demande au laboratoire Vertex. On
m'a répondu que le dossier était
compliqué a mettre en place, etc.
Forcément, j'ai poussé un coup de
gueule et on a finalement accédé
a ma demande.

Le 23 mars 2020, en plein confi-
nement, j'ai été hospitalisé 2 jours
pour commencer le traitement.
Plutot fataliste, |'y suis allé sans
pression ni trop d'attente.

1¢" jour, j'ai pris les doses pres-
crites et pendant la nuit rien, aucun
crépitement, pas de changements
significatifs... Je me suis réveillé
un peu circonspect ! Et la, en fin de
matinée, a commencé la fameuse
purge ! Le bonheur de cracher sans
pression, sans tousser a se faire
exploser la téte et les bronches,
la délivrance sans effort !

En 24h, jai gagné 7 points de
VEMS et surtout cette sensation
d'oppression qui, déja, diminue. Je
suis ressorti toujours avec de [0,
mais plus léger, plus détendu tout
en gardant cette arriére-pensée
difficile a évacuer de la pérennité
de ce traitement.

Avec le confinement, je sortais une
heure par jour autour de chez moi,
j'ai recommencé a marcher avec
plaisir, je me suis détendu, mon
diabete s'est amélioré, mes maux

de ventre ont disparu, mon ventre

ON A DECROCHE LA LUNE...

a dégonflé, j'ai repris du poids, mes
ongles se sont redressés, mes
épaules aussi, j'ai senti tout mon
corps revenir a la vie.

Un mois pour supprimer définiti-
vement ['0, puis, progressivement,
certains aérosols, antibiotiques,
insuline rapide, etc. Et toujours la
superstition, les vieux réflexes.

Quand depuis 46 ans on se soigne
en permanence, que cela devient
un travail fastidieux et chrono-
phage, c'est difficile de tout arré-
ter du jour au lendemain ; avec la
crainte également d'un retour de
boomerang, c'était trop efficace,
trop rapide, trop magique pour qu'il
n'y ait pas un prix a payer.

Apres deux ans, me voila rassuré
et serein, en tous les cas pour le
cbté physiologique car c6té psy-
chologique, c’est un peu plus
compliqué.

Je ne sais pas encore quoi faire
avec cette nouvelle vie qui m’'est
offerte. Depuis plus de 10 ans, je ne
travaillais plus, je ne créais plus.

Désormais, jai du temps mais
aucun projet. Je n'ai rien construit
pour la suite, je suis dans une
impasse et parfois, c'est difficile.

Désormais, j'al

du temps mais
aucun projet. Je
n’al rien construit
pour la suite, je
suis dans une
impasse et parfois,
c’est difficile.

...............................................

Alors oui, je suis extrémement heu-
reux de ne plus vivre un enfer.

Je pense a ceux qui ne peuvent pas
accéder a ce traitement et a tous
mes amis morts de cette maladie.
C'est d'autant plus perturbant car
mon mal étre me semble illégitime
mais je ne maltrise pas tout.

J'ai décidé d'un suivi psycholo-
gique pour m'autoriser a vivre
pleinement, a appréhender l'avenir
autrement, a trouver ma place.

Cette place on la mérite et on va la
prendre !

Calettre aux adultes n°80 o
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Modulateur de vie : en pleine mutation

© Manu

Je prends le Kaftrio® depuis le
2 septembre 2021. En un mois, je
suis passé de 49 a 72 % de VEMS et
continue de progresser doucement.
A 42 ans, aprés avoir d0 arréter de
travailler voila 4 ans car mon état
sanitaire s'était fortement dégradé,
je vis une pleine mutation de vie.

LES PRINCIPAUX
CHANGEMENTS SONT

EN PREMIER LIEU D'ORDRE
PHYSIQUES

Le plus spectaculaire est le quasi-
arrét des sécrétions et de la toux
en quelques jours a peine. Ce
fait majeur génere une multitude
d'heureuses conséquences. Une
bien meilleure respiration entrai-
nant moins de fatigue au quotidien
et a leffort. La fin de la kiné respi
pour un gain de temps et d'énergie.
Un apaisement des douleurs mus-
culaires, dorsales et cervicales, et
la réouverture progressive de la
cage thoracique. Coté digestif, qui
était déja assez épargné chez moi,
tout va bien si je prends le traite-
ment accompagné de gras et de
Créon®. Plus anecdotiques, mais
tout aussi réjouissantes : pouvoir

(alettre aux adultes n°80 @

rire et chanter a gorge déployée
sans craindre une quinte de toux, et
avec une voix éclaircie.

Au jeu des différences, ma compagne
Emilie me fait remarquer gu'elle me
sent plus vif d'esprit, notamment
en fin de journée, moins éteint, plus
rayonnant, moins avachi, plus dréle —
bref, plus présent — et que méme
l'expression de mon visage change.
Mes traits sont plus détendus, reflé-
tant moins de douleurs, souffrances
et fatigue. Je baille moins. Mon
odeur corporelle est plus présente.
Moi aussi, je sens que je sens | Ma
transpiration certes, mais le reste
du monde également, pour le pire et
le meilleur. Mon odorat et mon go(t
reprennent du service.

Coté fatigue, il est clair que j'ai un
regain de vitalité. Je suis effective-
ment moins en lutte permanente,
moins irascible, bougon ou sus-
ceptible. Et pourtant, je sens en
méme temps que mon corps a plus
gue jamais besoin de repos. C'est
assez paradoxal de sentir que je
refais surface, qu'au quotidien, en
me baladant ou dans les relations
je suis plus en vie, mais qu'en pro-
fondeur, tout mon étre réclame de

souffler. Certes, je n'ai plus 20 ans,
mais surtout aujourd'hui, je peux
souffler sans souffrir. Je dois me
remettre de 30 ans ou plus de
détresse respiratoire, de tensions
musculaires, de douleurs insi-
dieuses et latentes. Rapidement
aprées le début du traitement, j'ai eu
la sensation que je pouvais enfin
déposer les armes, arréter ce com-
bat incessant pour rester en vie.
Je pense que ceci est a l'origine de
ce profond relachement, qui semble
aller a lencontre des capacités
retrouvées. J'avais quasi eu cette
méme sensation lorsque j'ai di et
pu arréter de travailler. Une fois la
décision actée et appliquée, j'avais
dormi pendant 2 mois. Cela m’'avait
permis de mettre fin a une spirale
descendante de mon état de santé.
L'effet miraculeux du Kaftrio® sur
la respiration m’ouvre de nouvelles
portes, c'est indéniable, mais il est
important pour moi d'étre a l'écoute
et de prendre le temps nécessaire
a la réhabilitation globale de mon
Corps avec ce nouveau parametre.

Depuis quelques mois, pas apres
pas, avec laide d'un fascia thé-
rapeute, j'ai relaché des tensions
incrustées dans mon thorax et dans



'ensemble du corps. J'ai réappris a
respirer et a accepter des temps de
pause pour que tout cela s'intégre
et prenne place, malgré lenvie
et 'habitude d'étre toujours actif.
Agir pour le long terme, désormais
accessible. Pour cela, je continue
de me faire régulierement masser
le dos par mon kiné et de pratiquer
des exercices pour l'ouverture tho-
racique. A ma consultation de mars
au CRCM, mon VEMS s'est stabilisé
vers 77 %. Par contre, les valeurs de
mes petites bronches ne cessent
de monter, signe que les bienfaits
gagnent en profondeur. Certains
germes, dont le staph’ et le pyo’, ne
sont plus présents et ce qui permet
'arrét de la Tobramycine®, et plus
tard de la Colimycine® si ces dispa-
ritions se confirment.

Par ailleurs, faire partie de VLM me
montre, encore une fois, limpor-
tance d'échanger et de partager sur
des expériences communes. L'arri-
vée des modulateurs cette fois-ci.
Déja se réjouir du miracle, mais
aussi évoquer les possibles effets
indésirables observés. N'étant que
trés peu sur les réseaux sociaux ou

s'expriment ces retours, je n'avais
pas fait le lien entre la prise des
médicaments et des apparitions
de tendinites, une rapide saturation
musculaire a leffort, des troubles
du sommeil ou encore des symp-
tdmes dépressifs. Méme si tout
cela est a pondérer par le contexte
de vie actuel, global et personnel, et
a vérifier. Avec ce gain de VEMS, je
m’attendais a pouvoir marcher en
montagne de fagon plus soutenue,
malgré un ralentissement de mes
pratiqgues sportives au cours des
derniéres années. Et bien que je
respire a pleins poumons, je trouve
que mes muscles saturent bien
vite, et ce, méme en leur deman-
dant moins d'efforts qu'avant. D'ou
limportance d'échanger et de faire
remonter ces observations aux
CRCM et a TANSM.

DES BOULEVERSEMENTS
D'ORDRE PSYCHOLOGIQUE
SONT NOTABLES

Physiquement et dans le quoti-
dien, on oublie vite l'état d'avant.
Toux, crachats, kiné, mouchoirs,

ON A DECROCHE LA LUNE...

siestes, marche pénible, essouf-
flement... Par bonheur, tout cela
a quasiment disparu. Par contre,
certains meécanismes sont plus
difficiles a faire évoluer dans l'état
d'esprit. Rapports particuliers
a la vie, a la mort, au temps, a la
douleur, aux efforts. Je me sens
amené a changer de points de
vue sur des projets de vie. Je vais
pouvoir réévaluer et slrement
reprendre des projets délaissés
ou abandonnés. J'ai toujours eu la
passion de la photo, notamment
photos de nature et animaliéres.
Mais faute de temps, d'argent
et d'énergie, je n'ai jamais pu la
développer. Aujourd'hui, grace au
souffle retrouvé, je vais pouvoir de
nouveau arpenter les montagnes
et autres contrées sauvages, en
autonomie, pour aller capter de
merveilleuses images. Et pou-
voir répondre «photographe» a
la question «qu'est-ce que tu fais
dans la vie ?» et non plus «retraité
pour invalidité ». Peut-étre aidé en
cela par VLM et le «pass souffle
d'espoir» dans sa version «projet
personnel». Je trouve formidable
gue l'association ait pris la mesure
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du chamboulement que les modula-
teurs générent dans les perspectives
de vie.

Pour autant, je n'ai pas attendu ce
moment, tellement inconcevable
il y a encore quelgues années,
pour vivre et me construire un
avenir, méme en mode défiance.
Voila presque 2 ans, avec ma com-
pagne, nous avons fait le pari de se
lancer dans l'aventure de la paren-
talité avec le début d'un parcours
de PMA. Malgré les embdches,
nous prenons l'arrivée du Kaftrio®
comme un bon coup de pouce, le
signe qu'il faut toujours garder
espoir et faire confiance a la Vie.

J'ai beau savoir que je ne suis pas
guéri, dans la routine quotidienne
limpression de renaissance est
telle que je me surprends a pen-
ser . «quand j'étais muco... ».
Et s'immisce la peur que cela s'ar-
réte, en raison d'effets indésirables
ou de problemes d'approvision-
nement. Je pense que j'aurais du
mal a retrouver lesprit «warrior»
apres avoir golté au confort de
respirer normalement. Emilie est

Comme beaucoup d'entre nous, notre
apparence et ce gue nous dégageons
est une pale copie de ce gue nous
vivons réellement au quotidien.

Que ce soit en termes de souffle, de
symptomes, de douleurs ou autres,
je cachais et minorais énormément
mon état de santé, slrement pour
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«contente» d'avoir vécu lavant
pour mieux réaliser l'apres. Il est
certain que les nouvelles personnes
gue je vais rencontrer n‘auront pas
conscience de ce qui a été traversé.
Dans mon cas, ce handicap était
déja assez invisible en dehors des
guintes de toux. Cette expérience

Je me surprends
& penser .
«quand j’étais
muco. .. ».
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forte et marquante qu’est la mala-
die est amenée a étre bien moins
présente dans notre vie, je 'espéere.
Il est certain que le regard extérieur
change : «On va retourner crapa-
huter en montagne !» — Emilie avait
méme peur de ne pas réussir a me
suivre | — « Tu vas pouvoir rebosser
alors !». Pour ma part, ce n'est pas

si évident que cela en a l'air. Dans
un premier temps, il va me falloir
encaisser ce bouleversement cor-
porel et mental. Pour ce qui est
du travail, il me parait essentiel de
pouvoir continuer de vivre a mon
rythme. Les poumons ne sont pas
tout neufs, ni le reste d'ailleurs.
La muco induit une moins-value a
la cotation de la quarantaine. J'ai
eu la chance d'avoir une bonne
expérience  professionnelle de
20 ans, puis jai cheminé pour
accepter de ne plus avoir besoin
de cela pour exister. Aujourd'hui,
je préfere chercher d'autres voies
d'épanouissement, moins contrai-
gnantes et plus ajustables a ma vie
actuelle et future. Cesser de courir
apres le temps, chose commune a
beaucoup de monde, mais encore
plus a nous muco.

Bref, avec ces chamboulements
physiques qui troublent fortement
mes ressentis, cette confusion
mentale ou je ne sais parfois que
choisir entre repos et activité, ce
renouveau qui se heurte aux condi-
tionnements gravés dans le corps
et la téte, et ce pétillement d'une
vie qui reprend pleinement sa
place, j'ai hate d'avoir 1 an, 10 ans,
20 ans de recul en plus pour vous
faire part de toutes les évolutions
vécues !

Ma famille, mes proches

me voient guéri
© Germain

protéger mes proches et ne pas
leur faire voir que la fin s'appro-
chait. En effet, malgré un VEMS de
19/20%, des cures IV toute l'année,
365 jours par an pendant pres de
quatre années, une toux constante,
qui pourtant ne laissaient pas de
doute sur ma dégradation, j'arrivais
a «donner le change» ou tout du
moins au maximum. Le seul élément
en cette faveur, c'était mon poids qui
était correct (IMC 21).

En janvier 2020, j'étais tres loin
d'imaginer limpact absolument
dingue en termes de qualité de vie
de larrivée de Kaftrio® dans ma
vie. Un arrét des perfusions au bout
de 3 semaines de traitement, une
énergie dingue, une envie de faire
des projets (aprés 10 années sans
m'autoriser a en faire). Au niveau
respiratoire, 'EFR ne traduisait pas
mon ressenti avec une hausse de
10% de VEMS pendant le premier



On me prédisait une espérance de
vie de 7 ans, 10 ans grand maxi-
mum. Il fallait me rendre heu-
reux, ne rien montrer et espérer

un miracle.. ou presque pour
atteindre l'adolescence.

Il'y a eu des hauts et des bas,
un peu comme les montagnes
russes, mais a force de courage,
de motivation, de patience et un
tempérament de «combattant»
j'ai pu affronter les étapes les
unes apres les autres.

Cette patience fOt récompensée
pour moi le 25 juillet 2021 avec
la mise en place de traitement
«miracle » j'ai nommé Kaftrio®. Eli-
gible avec mon Delta F508, j'ai com-
mencé avec un VEMS de 54% pour
atteindre, pile, 1 mois aprés 74 %.

mois et un retour a 20% au bout
de 3 mois, toujours aucunes exa-
cerbations, un état stable niveau
pulmonaire, une activité physique
presque retrouvée (car au bout
de deux mois, je me suis retrouveé
confiné comme tous les Francais),
et une prise de poids de 12 kg pour
un IMC de 25,5.

A tous ces changements, s'est ajouté
un point que je n'envisageais pas :
la représentation de mes proches
vis-a-vis de mon état de santé. En
effet, je me suis dit que je payais peut-
étre mes années de minoration de
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Celui qui se bat
peut perdre, celui qui
ne se bat pas a déja perdu

© Olivier, 42 ans, une mucoviscidose découverte a l'age de 3 ans

Dés la premiére prise du médi-
cament, phénomeéne qu'on peut
difficilement décrire, comme les
bronches, les poumons qui s'ouvrent
alavie. Sensationincroyable. On sent
qu’il se passe quelque chose, alors
on a confiance, on attend, puis on
continue nos taches quotidiennes.
Au bout de deux ou trois jours vos
proches vous font remarquer que ne
vous toussez plus du tout. Effective-
ment, avoir toussé pendant plus de
40 ans était mon quotidien et je ne
m’en rendais méme plus compte.
Votre kiné a lauscultation sent
que vous respirez sans effort, que
vous n’'étes pas encombré du tout
et vous demande méme si ca sert
a quelque chose de continuer.
Monter les marches de mon
immeuble sans effort est devenu
banal, faire un match de tennis
de 3h, aller faire 40 km de vélo,
courir 5 km devient un réel plaisir
maintenant.

Je n"ai pas eu d'effet secondaire a
ce jour. Seul petit hic, mais je ne

mon vécu. Eh oui, la fameuse phrase
«C'est magique ce traitement, tu es
guéri !» ou encore «Bon maintenant
que tu vas mieux, tu bosses quand ?
Tu te trouves une copine quand ?7»
et autres phrases dans le genre...
Je crois gu'on l'a tous vécu, mais
cette pression est par moment deve-
nue trop forte pour moi, et surtout la
nécessité de corriger ¢a et d'expli-
quer gue NON, je ne suis pas guéri,
et que je ne vais encore pas si bien
que ca. Et la arrive le «Oui mais tu
tousses plus ! Tu n'as plus les infir-
mieres !» Certes, mais je reste avec
20% de souffle, ce qui méme moi en

sais pas si ca vient du Kaftrio®,
mon taux de diabéete a considéra-
blement augmenté et je fais tout
pour Uenrayer afin de ne pas étre
sous insuline.

Tout ca pour dire qu’il faut toujours y
croire et ne jamais baisser les bras :
«Celui qui se bat peut perdre, celui
qui ne se bat pas a déja perdu. »

le disant me fait halluciner et me dire
gue ce n'est pas possible. On ne va
pas se mentir, un muco avec 20% de
souffle qui ne tousse pas, ne fait plus
de kiné, et «gros»... ¢ca laisse un go(t
d'utopie !

Le décalage et la pression des
proches sont compréhensibles
méme si pas toujours évident a
accepter, et il faut les comprendre,
tellement pour eux aussi l'espoir
suscité par ces nouvelles thérapies
sont énormes. Profitons a fond de ce
bonheur, et savourons-le avec eux,
cette victoire, c'est aussi la leur.

Calettre aux adultes n°80 @

c(ossim



T8 ma/5E mElioe my

Fedcaftos Metacation slanacation

2 Caea T

Ce matin a 9h30, j'ai commencé
le Kaftrio®. Aprés une année trés
compliquée faites de cures qui ne
fonctionnaient plus, d'une hospi-
talisation ou je suis descendue a
35%, avec une mauvaise satura-
tion malgré l'oxygene, aprés bien
des angoisses, mon docteur a
obtenu le précieux traitement en
Accord Temporaire d'Utilisation
(ATU).

Aujourd’hui, je suis consciente
que ma vie de muco de 44 ans va
peut-étre radicalement changer...
Ce matin, j'ai donc pris mes deux
petits cachets roses saumon, avec
suffisamment de gras comme
conseillé a U'hopital. Je les ai pris
et j'ai pensé a mes parents. Ils
m’ont quitté respectivement voila
deux ans pour mon pere et un an
pour ma mere.

Un peu plus t6t, en ouvrant les volets,
j'ai entendu une tourterelle (oiseau
fétiche de maman). Le soleil inon-
dait la maison. La température était
printaniere, chaude pour la saison.
Nous étions un 26. Le 26 février
2021. Maman est née un 26. Elle
était, elle est, partout avec moi en
ce matin si beau et si doux, comme
sion était déja au printemps qu’elle
aimait tant. En prenant ces cachets,
j'avais l'impression d’entendre mes
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parents murmurer a
mon oreille, de sentir
leurs mains posées
sur mon épaule
comme lorsque j'étais
enfant et qu'ils me
rassuraient a 'hopital.
Alors voila, jai pris
ces deux cachets,
pleine de confiance
et d'espoir. Avec dans
la téte cette chanson
d'Etienne Daho «Le premier jour du
reste de ta vie »...

Voici ce que j'écrivais donc il y a
juste un an. A la suite de cette
journée, ma vie a effectivement
radicalement changé. Je suis res-
tée en ATU Kaftrio® et Kalyco®
quelques mois, puis les médi-
caments ont eu lautorisation de
mise sur le marché francais et j'ai
pu les avoir en pharmacie.

Je suis passée d'un VEMS de 35%
aun VEMS de 50% en 3 mois. Je ne
fais quasiment plus de drainage
bronchique (peut-étre une fois par
semaine par acquis de conscience).
J'avais quatre aérosols par jour
et je n'en ai plus aucun. Pas une
seule cure de perfusions ni méme
d'antibiotiques en per os depuis un
an. Ce traitement est un miracle,
il sauve des vies, il ouvre des
perspectives. Au bout d'un mois,
je refaisais de la marche, je repre-
nais le vélo que j'avais abandonné
depuis plus de 10 ans. Aujourd’hui,
je peux enchainer mon ménage,
m’'occuper de mes animaux, mar-
cher plusieurs kilometres, faire
mes courses et oser aller a une
soirée le méme jour ! Je ne faisais
plus rien de tout ¢a, a un point que
les jours ou je devais me laver

Aujourd’hui est
le premier jour
du reste de ma vie'!

les cheveux, je ne prévoyais rien
d'autre tant ¢a me fatiguait...

Alors voila, oui, je revis ! Cest
magnifique et a la fois, certains
jours, ca fait peur et les questions
nous envahissent. Par exemple,
que faire aujourd’hui de cette vie
qui soudain m'est donnée, qu'il
me faut remplir ? Sortie du milieu
professionnel depuis des années,
étant a mille lieues du marché du
travail actuel, je ne sais pas par
quel bout commencer... De méme,
les proches qui ont connu notre
dépendance extréme sont parfois
maintenant un peu dans lincom-
préhension de qui on est en train de
devenir. Ils ne nous reconnaissent
pas, sont heureux pour nous, c'est
sdr. Mais en ce qui me concerne,
ils ont plus de mal a comprendre
quand j'ai des coups de mou (car
oui avec Kaftrio® et Kalydeco®,
quelquefois on a de gros coups de
fatigue ou il faut savoir se mettre
en off). Je suis tellement devenue
exigeante avec moi-méme que mes
proches aussi parfois le sont. Il se
passe parfois tout et son contraire
dans ma téte et ca, ce n'est pas
facile a suivre et déstabilisant pour
tout le monde. D'autant plus que
tout ceci a changé du jour au len-
demain : dés la prise du traitement,
en quelques jours, le changement
était déja incroyable !

D'autres effets secondaires sont
apparus chez moi. De trés gros
et laids boutons d'acné qui font
mal (ca semble étre en train de se
résoudre). Des épisodes de forts
maux de téte qui ont été résolus a
ce jour. Des problemes de digestion,
maux d'estomac, diarrhées : il a



fallu revoir tout mon protocole au
niveau des enzymes pancréatiques
et tout réadapter. Bien sdr, tout cela
n'est rien comparé a la qualité de
vie retrouvée, au fait de respirer,
de pouvoir se lever le matin sans
tousser et de ne pas mettre trois
heures a étre opérationnelle | En ce
moment, cependant, je faisfaceaun
nouveau probleme, qui dure quand
méme depuis plusieurs mois : des

douleurs dans les divers tendons
et articulations qui certains jours
m'handicapent vraiment. Je suis
en train de réaliser des examens
qui pour le moment n'ont débouché
sur rien. Et rien ne nous permet
non plus d'étre sGr que cela vient
de Kaftrio® ou Kalydeco®. Mais je
m’accroche au positif. Je me dis
gu'on trouvera bien une solution.
Quand on voit les avancées, quand
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on a attendu 44 ans un traitement
comme celui-la et qu'il arrive enfin,
on se dit que tout est possible !

Et je terminerai cet article sur un
message d'encouragement a tous
les mucos qui n'‘ont pas acces a
ces nouveaux traitements. Gardez
espoir, cela va aussi finir par arri-
ver pour vous ! Il fauty croire | Et en
attendant, surtout, ne lachez rien !

Je ne fais plus de pancréatite aigué
et c’est I'essentiel

© Francois

Je m'appelle Francois, j'ai 50 ans.
Je souhaite vous raconter mon
histoire médicale, la découverte
de «ma» mucoviscidose ainsi que
larrivée des modulateurs CFTR
dans mavie...
Adolescent, jai eu de multiples
petits problemes ORL et je ne sup-
portais pas la course a pied en EPS
car j'avais mal aux bronches aprés.
Il me semble aussi que javais du
sang dans les bronches a chaque fois

gue 'on me demandait de courir...

A 20-25 ans, mon pneumologue
m'a diagnostiqué une BPCO,
c'est-a-dire «une bronchopneu-
mopathie obstructive» avec un
VEMS de 70% ce qui en soi, n'est
pas trop grave mais j'avais surtout
un VEMS/CV assez bas, autour de
50%. Ce pneumologue ne m’a pas
parlé de mucoviscidose a cette
époque.

Il m'a prescrit des anti-inflamma-
toires a inhaler que je n'ai pas pris
trés longtemps car je me sentais
plus en détresse respiratoire aprés
les corticoides qu'avant. Et par la
suite, il m'a diagnostiqué une apnée
du sommeil. Il a donc cessé de me

prescrire ces médicaments que de
toute maniere, je ne prenais plus.
Depuis cette date, j'ai une machine
la nuit pour m'empécher de faire
des apnées.

A 36 ans, j'ai consulté pour une
histoire d'infertilité masculine
javais le désir «d'avoir un enfant»
mais visiblement mon ex-concubine
n'était pas tombée enceinte et ma
femme, plus jeune que moi de
4 ans, non plus.

Rapidement et aprés une série
d’examens, le diagnostic est tombé,
déroutant : l'absence de sperma-
tozoides dans le sperme, une
ABCD (pour Agénésie Bilatérale
des Canaux Déférents) et enfin le
test génétique du gene CFTR font
que lon me parle de mucovisci-
dose et que lon m’oriente vers
le centre CRCM adulte a Pierre
Bénite pres de Lyon.

C'est dans ce centre que jai ren-
contré une docteure extrémement
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professionnelle qui me suit tou-
jours avec une beaucoup de bien-
veillance. Il s'agit du Pr Durieu. Elle
a fait sa these sur les différentes
formes de mutations génétiques
de mucoviscidose. Je me suis pro-
curé sa thése que j'ai lu avec grand
intérét. Ingénieur de formation en
chimie et spécialisé par la suite en
biologie dans la société Sanofi, je
lis beaucoup de publications car je
suis a 'époque dans la découverte
de cette maladie.

L'équipe du Pr Durieu est tres
accueillante et attentionnée. Cepen-
dant, impossible de me faire expec-
torer des crachats pour une analyse
bactériologique ! Examen courant
chez les patients mucos. Pourtant,
jai un test a la sueur positif, une
ABCD, une mutation génétique sur
les deux alleles, une insuffisance
pancréatigue exocrine, une anoma-
lie des enzymes hépatiques mais
pas d’infections pulmonaires et
donc un poumon non colonisé.

Le Pr Durieu m'a glissé apres ma
deuxieme consultation, que j'allais
gquand méme avoir des problemes
médicaux...

Longtemps, j'ai refusé de la croire,
le déni classique, mais la suite a
prouvé qu'elle avait raison, hélas...

A 37 ans et ce pendant quelques
années, jai tenté de faire un
enfant avec ma femme par

des techniques de biologie
médicale avec des noms
barbares comme FIV/IMSI,
FIV/ICSI, sans succes.

A 44 ans, 8 ans apres la
découverte de cette «muco»,

voila qu’un soir apres des dou-
leurs au ventre insupportables, je
me suis retrouvé en réanimation
avec un ventre, qui avait quadru-
plé de volume ! Dur comme un
roc, extrémement douloureux (a en
vomir et m'évanouir], une grande
détresse respiratoire et des tuyaux
branchés partout. C'était ma pre-
miére pancréatite aigué. La prise
en charge médicale consiste a une
hospitalisation en soins intensifs
ou en réanimation, d'effectuer un
scanner avec agent de contraste,
de ne plus étre alimenté en liquide
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ou solide par voie orale, pas d'eau
pendant 3 a 10 jours et attendre
que cela passe en priant que les
organes périphériques ne lachent
pas. La seule alimentation possible
était une perfusion a leau salé et
aux anti-douleurs !

Par la suite, j'ai fait des crises de pan-
créatites tous les 3 a 6 mois avec des
douleurs toujours aussi vives et des
visites qui deviendront habituelles
aux urgences de 'hopital Mermoz, a
Lyon. Le Pr Durieu m'a informé qu'au
fur et a mesure des crises, mon pan-
créas pouvait se transformer en un
amas graisseux non fonctionnel qui
ne me ferait plus mal. Cela n'a pas
été le cas pour moi...

Le Pr Durieu

m’a glissé apres

ma deuxiéme
consultation, que
jallais quand méme
avoir des problemes
médicaux. ..

0\
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A 47 ans et aprés 3 ans de mul-
tiples récidives de pancréatites,
mon pancréas et d’autres organes
se sont détériorés : diabete avec
insuline 3 ou 4 fois par jour pour le
pancréas endocrine, Créon® pour
le pancréas au niveau exocrine,
néphropathie débutante pour les
reins, neuropathie périphérique
des membres inférieurs et supé-
rieurs, fibrose pour le foie. Bref,
cela allait de mal en pis.

S
S
S

o,

C'est a cette époque que le
PrDurieum’a parlé de modulateur
du CFTR : le fameux Kalydeco®.
Le gastroentérologue qui me suit
est un spécialiste du pancréas,
cependant il n'avait pas encore
connaissance des modulateurs
du CFTR prescrits aux patients
atteints de mucoviscidose. Il a
suggéré l'ablation de la vésicule
biliaire avant de convenir d'un
traitement sous modulateurs. A la
suite de cette ablation, j'ai récidivé
3 mois apres avec une autre pan-
créatite. Ces crises étaient bien le
signe d'une étiologie en rapport
avec la mucoviscidose plutot que
des calculs biliaires. Du coup, en
concertation et a la demande du
Pr Durieu, le gastroentérologue
a concédé a la prescription du
Kalydeco®.
Cependant, Il faudra attendre un
an de plus, pour avoir un finance-
ment de la Sécurité sociale pour
Kalydeco®. Depuis la prise de ce
traitement, obtenu en janvier 2020,
je n‘ai plus de pancréatite aigué
ce qui est tout simplement fantas-
tique et révolutionnaire. Le chan-
gement est incroyable entre l'avant
et lapres Kalydeco® : Je nai plus
vu la porte des urgences de U'hopi-
tal Mermoz depuis cette date.
Mes constantes se sont net-
tement améliorées : mon
pancréas s'est rétabli de
tel sorte que je ne me pique
plus a linsuline et que je
ne prends presque plus de
Créon®.  Mon insuffisance
rénale débutante a disparu.
Actuellement, je fais de la
marche tous les jours et je suis
en bonne forme physique.
Tout n'est pas rétabli pour autant.
Depuis 3 ans, je ne travaille plus et
jai toujours cette neuropathie qui
me fait souvent mal aux pieds, un
VEMS/CV qui a empiré (je ne peux
aller a la montagne sans désaturer)
et des troubles urinaires et du méta-
bolisme. Bref, quelques dizaines de
comprimés par jour encore.. mais
'espoir apporté par ce nouveau trai-
tement est immense : Je ne FAIS
PLUS DE PANCREATITE AIGUE et
c'est essentiel !



Tout commence par une histoire dans
le fin fond du Finistere, deux colle-
gues cantonniers de la ville voisine
boivent un coup dans un bar breton.
Ils font connaissance et découvre
gu'ils ont un enfant du méme age.
En rigolant, ils se disent «un jour on
les mariera ensemble !» Ne jamais
sous-estimer les légendes bretonnes
carc'estce qu'il s'est passéily aplus
de 35 ans maintenant.

Un mari menuisier et une femme
aide-soignante, tout se déroulait
sans encombre jusqu'en 1984...
En 1984, la maladie apparait avec
mon frere (Fabien), puis 2 IMG
(interruption médicale de gros-
sesse) puis ma naissance en
1989 avec un dépistage NEGATIF
pour la muco. Chouette, enfin une
bonne nouvelle, ¢a requinque

le moral des troupes ! Mais

les jours passent et jai les
mémes symptdémes que mon frere...
Ma meére insiste aupres des soignants
pour leur dire que jai également la
maladie mais la réponse est froide et
désagréable «Madame, vous faites
une fixation sur la maladie, on va
refaire le test pour vous rassurer !»
Et badaboum et patatras, nous étions
2 enfants muco a la maison... Une
enfance plus ou moins «normale»
avec beaucoup d'hospitalisations que
ce soit pour l'un ou pour lautre. On
a passé énormément de nos week-
ends enfermés dans ces chambres
d’hopitaux pour accompagner lun
ou l'autre. Certaines fois, les parents

© Nadége

devaient se séparer, tu vas avec
Nadege en pédiatrie a Morlaix
et moi je vais voir Fabien a
Roscoff ? Mais comme ce
n'était pas déja assez compli-
qué, apres une lobectomie pour
mon frere pour ses 11 ans,
il @ ramené une bactérie de
classe 4 d'un voyage scolaire
en Irlande. Et je ne sais pas chez vous,
mais nous, on est généreux alors on
la partagé ce «Ralstonia Piketty».
Suite a ¢a, nous sommes devenus
des «pestiférés», je ne trouve pas
d'autre mot pour le décrire. Plus

le droit de venir en hopital de jour
que le mardi. Pas le droit d'avoir de
séances de kiné avec le méme kiné
que les autres dans le service, tous
les spécialistes ne venaient nous voir
gu'en fin de journée aprées les autres
patients. Les plateaux repas et nos
couverts restaient a décontaminer
dans des bacs de produits chimiques
dans notre salle de bain. Mais le pire,
c'était de rester sous perfusion pen-
dant 3 semaines minimum et en iso-
lement TOTAL ! Pas d'acces a la salle
de jeu, pas d'acces a lart-thérapie,

ON A DECROCHE LA LUNE...

Mon entourage me voit
comme une héroine

a l'éducateur spécialisé et j'en passe.
Donc, on a appris a s'occuper seuls, je
Crois gu'a nous deux, Nous avons une
quarantaine de boites de puzzle (et
je ne vous raconte pas la téte de nos
parents quand on les finissait trop
vite, ni la téte des soignants quand
on en prenait des trop grands et qu'il
fallait faire attention a notre bazar.
Enisolement, il n'y a pas grand choix,
mon frére s'est pris de passion pour
les jeux vidéo et moi pour les loisirs
créatifs. Et quand on avait le plaisir
de recevoir de la visite, on faisait des
jeux de sociétés pour penser a autre
chose.

L'histoire familiale n'était donc
pas toujours simple, mon pére a
fui la maladie dans lalcool, avec
beaucoup d'exces de colére quand
le taux d'alcool du week-end explo-
sait. Pompier volontaire pendant
des années, il a slrement trouvé
cette échappatoire pour pouvoir agir
rapidement et aider les gens dans
l'urgence (chose qu'il ne pouvait pas
avec nous deux). Une maman qui
gere tout et qui est sur tous les fronts.
Qui garde tout pour elle et qui enfouit
ses émotions dans la nourriture.

Et moi dans Uhistoire ?

Eh bien de l'extérieur, Nadege c'est
la fille toujours souriante, préte
a faire le clown et a faire rire a la
moindre occasion. Plutdét méfiante,
elle reste sur la réserve dans un
premier temps avant de pouvoir
faire confiance aux gens. Mais vous
me direz, avec tout ce gu'elle a
vécu, c'est peut-étre normal.

Une muco H24 multiplié par 2 a la
maison. Une greffe de foie a 16 ans
(c'est le pére qui picole et c'est la fille
qui a une cirrhose, ironigue non ?!).
Mais breton + muco, ca a la téte dure
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ces bétes-la ! Alors, elle donne tout
dans ses études, mais apres avoir
raté plus de la moitié de son année
de 4° puis de 3¢, elle déclenche une
phobie scolaire en seconde générale.
Eh oui, la Nadege, on la prend pour
une superwoman... «Elle va y arriver
Nadege, méme sielle a raté beaucoup
de cours, elle se battra, elle ne lachera
pas I» (C'est ce que mon équipe édu-
cative du college a imaginé pour moi).
Puis maux de ventre, constipation,
dépression, ma mere a deviné que
c'était mon échec en seconde géné-
rale qui me rendait malade. Donc
aprés la Toussaint me voila en BEP
vente action marchande. Puis, entre
ma 17 et ma 2° année, une transplan-
tation hépatique en juillet 2005 et ¢a
repart | Bon aprés réflexion la vente,
ce n'est pas mon truc. En fait, j'ai un
certain feeling avec les enfants, allez
go vers un CAP Petite Enfance. Les
cours me plaisaient énormément
mais il y avait un mais, Nadege ne
mangeait pas... Eh oui, si on réfléchit
bien, c'est son frere qui n'allait pas
bien de l'autre coté donc la petite
sceur se rendait malade de voir son
frere se diriger droit vers la greffe
pulmonaire. C'est ce qu'il s'est passé
en novembre 2007. Tout allait pour le
mieux, le duo était reparti | Un BAC
pro dans le social et l'animation ou
j'enchainais de plus en plus les cures
IV et ou j'ai d0 prendre mon oxygéne
pour passer mon bac (deal sévere
mais obligée par l'équipe médicale).
Puis méme pas peur, je continue
et je postule pour un DUT Carriere
Social a Rennes (2h de la maison, la
ou j'avais été greffée du foie, une ville
gue je connaissais déja sous un autre
angle). Cette fois-ci, c'est oxygene la
nuit dans lappartement, plus l'oxy-
gene la journée a leffort. Je rentrais

le midi a lappart pour pouvoir
recharger la bonbonne.

Les vacances de la Toussaint
débutent, je suis chez mes parents
et le 3 novembre 2010, mon frere
décede dans un accident de voiture
brutal. Et 13, c'est le début de la fin...
Je ne me nourris plus, je ne parle
plus, je regarde dans le vide, je passe
mes journées a dormir... Bourrées
d'anxiolytiques, antidépresseurs et
j'en passe, je me laisse dépérir. Ma
seule envie profonde ? Le rejoindre...
Mais que ce soient les soignants,
les amis, la famille, les proches,
ils avaient tous le méme discours
«Nadege voyons, tu ne peux pas faire
ca a tes parents ! lls ont déja perdu
Fabien, bats-toi ! Tu ne peux pas
l&cher maintenant | Nadege, on sait
que sans Fabien c'est trés dur mais
il n‘aurait pas voulu ca... Ne te laisse
pas abattre, tu es plus

forte que ca» Ils n'avaient pas tort
dans le fond, mais en avais-je vrai-
ment envie ? Alors j'ai ressorti le peu
de force qu'il me restait et j'ai accepté
la sonde nasogastrique. Le bilan pré
greffe est arrivé trés vite (on en avait
déja parlé avant car mon état se
dégradait depuis quelques temps).

J'ai raté mon premier appel a la greffe
dans ma chambre & Roscoff. A par-
tir de 3, l'équipe ne me laissait plus
le choix. Tu dois attendre ta greffe a
Paris (Oui a Paris car a Nantes, on n'en
veut pas des bactéries trop chelou)
aprés de nombreuses propositions
de ma super assistante sociale qui
faisait ce qu'elle pouvait. Attendre a
'hopital ? Non, je vais mourir la-bas !
Attendre en foyer de jeunes travail-
leurs ? Non, j'aurais l'air de quoi parmi
ces jeunes plein de vie ? Elle était a
bout de solution alors elle a appelé
Laurence Lemarchal, qui a pris notre
famille sous son aile, qui a visité
X logements a Paris et qui nous a
trouvé un appartement 4 étoiles pour
gue j'attende la-bas avec ma mere. Je
faisais 2 semaines de cure IV a Cochin
et 2 semaines a l'appartement.

Puis l'appel magique est arrivé,
pourtant dans ma téte je disais
«adieu» a mes proches mais jai
rouvert mes yeux et la greffe s'est
trés bien passée. Trois mois plus
tard, je reprenais ma vie la ou je
'avais arrétée, a Rennes, dans mon
appartement, en tant qu'étudiante
mais cette fois «presque » guéri.

J'ai exercé 10 ans en tant qu'ani-
matrice sociale et socioculturelle
(centre de loisirs, local jeune, ani-
mation sociale, maison de retraite,
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etc.) Puis, burn-out a cause d'une...
Restons poli tout de méme !

Aprés des années a les avoir fui et
anier en bloc leur capacité a m'aimer,
m'accompagner, m'aider, etc. (Toi ?
Tu ne tiendrais pas 2 semaines. Toi ?
T'es trop sensible, ¢a te ferait trop de
mal), j'ai rencontré mon chéri sur les
terrains de badminton. Il a été séduit
par la Nadéege dynamique qui partait
en Argentine pour participer aux jeux
des transplantés ! (Elle est dingue
cette nana!) Argentine, puis Finlande
puis Espagne et j'ai fini par me faire
radier de 'association (je vous l'expli-
guerais une autre fois, ce sera trop
long sinon).

Avec ma mémoire de poisson rouge,
David me rappelle que jai toujours
dis qu'un jour je serais maman,
méme quand nous n'étions que des
amis. C'est donc rapidement qu'on a
voulu concrétiser le projet. Mais avec
un suivi en CRCM a Roscoff (29) + un
suivi hépatique a Rennes (35) + un
suivi pulmonaire & Paris (75) c'était
loin d'étre simple. Mais boostée par
le projet, jai fini par taper du poing
sur la table pour gu'enfin on change
tout mon traitement afin qu'il soit
compatible avec une grossesse. Mais
la série noire a continué. Jai eu de
l'eau dans les poumons, de 'hyper-
tension pulmonaire, une tension qui
passait de 7 a 15 (tres pratique pour
jouer au badminton au passage). Les

meédecins m'ont laissé 1 an ainsi, a se
balancer la patate chaude. C'est fina-
lement la cheffe de service de PMA
qui m'a regardé droit dans les yeux et
qui m'a dit «Bon bah, on aura essaye,
on voit bien que ¢a ne fonctionne pas,
le traitement que vous prenez désor-
mais contre votre hypertension est
exclu pour une grossesse, on arréte
la. Mais vous savez madame, on peut
vivre sans enfant I»

Et rebelote, les chutes du Niagara...
Mais Nadege tu as vu tout ce que
tu as déja traversé, c’est déja bien !
Nadege tu sais, les enfants, si
tu réfléchis bien, ce n'est que du
stress et des ennuis !

Allez Nadege, ce n'est pas grave,
et puis tu as déja deux beaux
enfants, c'est génial ca !

Tu as remplacé le role de parrain
de ton frere a merveille, regarde
comme vous étes proches avec ta
filleule !

Mais a un moment, est-ce que je
peux décider de ce que je ressens,
de mes émotions, de ma vie ?
Est-ce que J'ai le droit de ne pas me
remettre de la mort de mon frere ?
Est-ce que j'ai le droit de désirer
vivre comme tout le monde a tel
point que je fais toujours semblant
que je vais bien ?

Est-ce que jai le droit d'étre archi
malheureuse de ne pas pouvoir
donner la vie 7 BORDEL !

ON A DECROCHE LA LUNE...

Et bien non, car Nadege, c'est une
warrior, c'est une battante, rien ne
lui fait peur. Elle part a l'autre bout
du monde avec des inconnus, elle
a plein de dipldmes alors qu'elle
n'était pas souvent en cours, elle se
reléve toujours quoi qu'il lui arrive,
elle sourit tout le temps, méme
guand elle est triste, elle ne se
plaint jamais alors gu'elle souffre,
elle fait marrer toute la galerie, elle
aide tout le monde sans limite, elle
fait passer les autres en premier,
elle est toujours disponible a n'im-
porte quelle heure, elle est toujours
a l'écoute peu importe le sujet.

Mais au fond... Eh bien non, Nadeége,
elle n'a pas de cape de super héroine
dans le dos... Elle fait comme elle
peut, elle garde beaucoup de choses
au fond pour que personne ne s'in-
guiete et parce gu'elle n'a pas envie
d'en parler parce qu'au fond, les gens
ne la comprennent pas...

Alors on rajoute a ¢a une magni-
figue pandémie, des angoisses
d'attraper cette saloperie, la peur
de retourner en réa, etc,, etc.

Et quand j'ai vu sur les réseaux que la
maison Grégory Lemarchal proposait
une semaine sur le theme «confiance
et estime de soi», j'ai foncé et j'ai 0sé
dire «j'ai besoin d'aide ».

C'était en février et ca m'a fait un bien
fou ! S'occuper de soi ? Je ne connais
pas. Comment ¢a marche ? Com-
ment il faut s'y prendre ? Accueil,
rencontre, discussion, méditation,
conscience corporelle, art-thérapie,
théatre, socio-esthétique, assistante
sociale, cuisine, tout ce gu'il me fal-
lait pour remonter en selle. Mainte-
nant l'accompagnement continue et
je remercie la visio de s'étre démo-
cratisée car malgré ma transplan-
tation, je suis toujours considérée
comme une «classe 4» ou «pesti-
férée» c'est vous qui choisissez. La
pandémie aura au moins permis ce
genre de chose de se produire, alors
évidement je préfere les relations
humaines en présentiel mais la visio,
j'apprécie également beaucoup !
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Le combat continue

© Candice

Je m’appelle Candice et Jai
24 ans. J'ai été greffée des pou-
mons a Nantes fin novembre 2019,
juste avant que IATU pour Kaftrio®
soit donnée.

Je me suis toujours estimée chan-
ceuse, puisque jai eu une enfance
plutot tranquille. A U'adolescence,
j'étais en cure d'antibiotiques
par voie orale, tous les 15 jours.
Je toussais beaucoup mais mon
VEMS était encore satisfaisant.
C'est seulement a 18 ans, début
2016, que je recois ma premiere
cure IV a cause de la grippe. Je
ne sais méme pas mettre le tuyau
d’oxygéne dans mon nez que me
tend Uinfirmiére. Ensuite ca s'est
un peu enchainé de maniere
négative au fur et a mesure.

En 2018, caavraiment baissé et les
cures |V se sont enchainées. Mon
VEMS et mon poids ont baissé. J'ai
fini lannée avec un pneumothorax
et pour conséquences, la pose du
PAC et de la gastrostomie.

En 2019, je ne vis pas, je survie.
Je suis un zombie.

Je suis double DF508, et donc déja
sous Orkambi® depuis fin 2016, qui
a eu, a mon sens, un effet placebo,
compte tenu des ennemis déja trop
présents dans mes poumons. J'en-
tends parler de ce nouveau médica-
ment le Trikafta® (nom américain).
Mon pneumologue m’en parle aussi
et au vue de mon état, je 'aurais.
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Mais voila qu'un nouveau pneu-
mothorax bien coriace s'est pointé
début novembre. En dernier
recours, on a tenté une bi-lobec-
tomie dans lidée de reculer la
greffe.

Lespoir de LATU s'est envolé
pour moi. Ca ne fonctionnait pas,
j'étais trop faible. J'ai été greffée
en super urgence le 27 novembre
2019, apres deux semaines de
coma et 10 jours d'attente seule-
ment. Je n'ai pas vu Noél.
Physiquement et psychologique-
ment, je me remets difficilement.
J'entends parlersurlesréseauxde
ceux qui ont commencé Kaftrio®.
Je lis les bénéfices rapides que
les patients décrivent.

J'avoue ressentir une certaine
rage, de me dire qu'ils ont par-
fois de meilleurs effets que moi
en prenant seulement 3 compri-
més par jours, alors que je viens
de subir une greffe et tout ce qui
va avec, de me dire que si j'avais
tenue quelques mois de plus,
j'aurais pu le tester moi aussi.
Et puis, la tristesse finalement,
égoistement, j'aurais bien voulu
voir ce que ca aurait donné sur
moi, avoir une potentielle chance,
avant d'étre greffée.

J'ai eu ma chance en étant gref-
fée, de pouvoir vivre a nouveau,
mais jallais avoir 22 ans ! Autre-
ment dit, la vie s'est ouverte devant

moi. La crainte d'un rejet peut étre

n‘importe quand. Jai déja «une
chance de manger» et je compte
bien en profiter mais méme si
Kaftrio® ne fonctionne plus un
jour sur quelqu’'un et bien, il aura
gagné des années de sursis.

Et puis, on connait les effets secon-
daires a moyen et long terme des
anti-rejets, notamment les can-
cers ou les reins qui lachent, mais
pour le moment, on ne connait
que les effets a court terme du
Kaftrio®, je pense donc que pour
linstant ce sont ces patients-la
qui sont «gagnants ».

Finalement, lorsqu'il a été autorisé
a tous ceux qui étaient éligibles,
j'ai ressenti une joie et un soulage-
ment pour eux et pour les généra-
tions a venir qui auront la chance
de connaitre une vie plus douce.
J'ai assez de recul sur mon propre
parcours. Mais j'ai aussi pensé a
ceux qui ne sont pas éligibles pour
le moment. Je suis triste pour eux.
On a tellement communiqué sur
les réseaux sociaux de larrivee de
Kaftrio®, beaucoup trop méme, et
jimagine que cette nouvelle a dd
leur miner le moral.

Je suis aujourd’hui ravie de voir
mes ami.es Muco aller beaucoup
mieux avec le Kaftrio® et ravie
qu'ils puissent éviter ['étape de la
greffe, c'est une grande avancée.
Mais le combat continue sans
relache pour les non-éligibles et
pour les greffés.



ON A TESTE POUR VOUS
Sport & Mucoviscidose

© Yvan du Souffle

Je m'appelle Yvan, j'ai 36 ans, papa
d'une petite fille de 6 ans. Je suis
atteint de mucoviscidose et je suis
sportif.

Le sport a toujours eu une place
importante dans ma vie. J'ai com-
mencé le football a l'age de 6 ans,
je passais mes vacances scolaires
a pratiquer une multitude d'activités
proposées par la communauté de
communes. La pratique du sport m'a
permis d'avoir un complément a la
kiné-respi et je trouvais cela méme
plus efficace. Au fil des années,
j'éprouvais plus de difficultés mais
je ne lachais pas car, l'arrét du sport
dégradait mon état de santé.

A 23 et 25 ans, deux opérations des
genoux droit et gauche m’éloignent
des terrains pendant prés d'un an.
Lors des périodes de convalescence,
jétais plus infecté et mon VEMS
chutait. Hors de questions que ces
blessures m'empéchent de refaire
du sport. J'enfile a nouveau les cram-
pons. Je me passionne également
pour les sports d’endurance, course
a pied, vélo et natation et je parti-
cipe a plusieurs compétitions (semi-
marathon, triathlon S..). Malgré
tout ce sport, j'enchaine les infec-
tions et les cures intraveineuses. Je
m'affaiblis...

Je reprends tranquillement le
sport avec un coach en activités

physiques adaptées a domicile, mis
a disposition par mon CRCM.

En 2015, je commence Orkambi® et
mon état s'améliore, je reprends du
poids (+18 kg) et je reprends le sport.
Ma prise de poids ne me convient
pas, je souffre a l'effort a trainer
ces 18 kg et ces poumons infectés.
J'adapte donc mon alimentation et
débute la musculation.

C'est le confinement, jen profite
donc pour continuer cette pratique
et aller courir. Puis l'idée me vient
de me lancer des défis sportifs
pour récolter des dons. En 2020,
en compagnie de mon cousin, nous
parcourons la Normandie (700 km)
en 9 jours, 'année suivante je me

lance dans une course de 7 km par
jour pendant 36 jours. Ce deuxieme
défi, je le fais sous Kaftrio®.

Je ne courais pas, bien mieux que
cela: JEVOLAIS Il Quelle sensation
de liberté, +21 % de VEMS.

Et voila que je sors de ma poche un
projet que je gardais dans un coin
de ma téte : devenir coach sportif.
Et c'est ainsi que je me trouve
actuellement en formation au sein
du CRAF2S dans le but de préparer
un BPJEPS Activités de la Forme.

En paralléle, je prépare mon 3¢ défi
sportif : un Ironman (natation/vélo/
course).

Le sport a pris une place plus
gu'importante dans ma vie et je
souhaite transmettre cela au plus
grand nombre. Les bienfaits du
sport sont multiples et notamment
pour les Mucos.

Le sport va favoriser le désencom-
brement, améliorer la fonction car-
dio-respiratoire, développer la masse
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5 A musculaire et
3 diminuer la fati-

gabilité (endurance,

résistance).

L'activité physique va
également étre impor-
tante dans la régulation
du poids, prise ou perte de poids.
Le tout associé a une alimentation
saine et variée.

Outre l'aspect physique, le sport
présente également de nom-
breux bienfaits psychologiques, a

J'ai toujours eu une relation com-
pliguée avec le sport. On a eu nos
hauts et nos bas. Adolescente, mes
parents et mon médecin ont tenté de
créer une connexion entre nous. De
bon ceeur, je les ai tous testés : le ten-
nis, la natation, la danse, la marche,
le vélo... Aucun ne trouvait grace a
mes exigences. Mon médecin n'était
pas a court d'argument, mais il n'a
pas réussi tout de suite a me donner
la fievre du sport. Il a quand méme
instillé en moi, un début d'intérét.

&tge&/waux adultes n°80 @

commencer par l'augmentation du
sentiment de bien-étre, la diminu-
tion du stress ou encore 'améliora-
tion de la confiance en soi.

L'activité physique permet de sécré-
ter de l'endorphine, une substance
qui procure un sentiment de bien-
étre qui a aussi le pouvoir de réduire
ladouleur etd’'améliorer le sommeil.

De plus, en pratiguant du sport, on
se sent fort, robuste, bien dans son
corps, et l'on est plus entreprenant.
Autrement dit, on a confiance en soi !
Un sentiment de fierté vous traver-
sera, et vous vous sentirez changer,
vous deviendrez une nouvelle per-
sonne, pleine d'entrain et surtout
heureuse.

Ainsi, le sport vous fournira les
armes qui vous permettront d'af-
fronter courageusement les diffi-
cultés de la vie, en toute confiance.

Le sport et moi

© Manon

Devenant adulte, j'ai commencé a
comprendre le sport. J'ai voulu aller
a sa rencontre au centre de réentrai-
nement a l'effort de Perharidy. Et 13,
le coup de foudre. J'ai enfin compris
a quel point le sport et moi pouvions
créer une belle relation stable et
durable. Vélo, musculation et cardio
sont devenus mon quotidien. Comme
dans toutes relations, la passion était
intense. Je pratiquais du sport trois
fois par semaine, et jen redeman-
dais. Malheureusement notre idylle a
commence a s'essouffler. J'ai débuté
une activité professionnelle, et jai
mis le sport de co6té petit a petit. Je
me suis rendu compte de l'augmen-
tation de ma fatigue ainsi que de la
dégradation de mon état de santé.

Enfin, l'activité physique est fac-
teur de lien social et d'intégration.
Il vous donne le sentiment d'appar-
tenir a un groupe.

Voila toutes les bonnes raisons de
se mettre au sport, alors enfilez vos
baskets et SPORTEZ VOUS BIEN !

RETROUVEZ
LES DEFIS
DE YVAN

0 Yvan du Souffle

Alors aux grands maux les grands
remedes, j'ai décidé de retourner la
ou tout a débuté entre nous. L'année
derniére, juste avant la sortie du
Kaftrio®, je suis retournée au centre
de Perharidy. Comme au premier
jour, j'ai tout redécouvert : les sen-
sations, la motivation et le bien-étre.
Depuis juillet 2021, et le début du
Kaftrio® notre relation est plus forte
gue jamais. Je nage deux a trois par
semaine. Je m'améliore a chaque
séance, et j'arrive a nager 1 a 5 kilo-
metres par semaine. Mon souffle
s'est considérablement amélioré et
j'ai appris a respirer en utilisant toute
ma pompe respiratoire. Je ne pour-
rais plus me passer de cette relation,
qui me rend tellement heureuse.



LE TOUR DU MONDE DE LA MUCOVISCIDOSE
Dans cette rubrique, venez découvrir avec moi ce qu’est
la vie des patients autour du monde.

© Audrey, élue au conseil d’administration de CF Europe
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Ukraine

Nous ne voulons pas d'informations sur les
meédicaments ni de précisions sur vos antécédents
médicaux. Il s'agit d'un simple apercu de la vie d'une
personne typique atteinte de mucoviscidose !

Q. COMBIEN DE PERSONNES

SONT ATTEINTES DE MUCOVISCIDOSE
DANS VOTRE PAYS ?

Environ 900 patients.

Q. LES HABITANTS DE VOTRE PAYS SAVENT-
ILS CE QUEST LA MUCOVISCIDOSE ?

Non, les gens ne parlent pas beau-
coup de ces maladies chroniques,
et cela ne concerne pas seulement
la mucoviscidose.

Q. QUAND AVEZ-VOUS ETE DIAGNOSTIQUE ?
POURQUOI AVEZ-VOUS ETE TESTE ?

J'ai été diagnostiqué a l'age de 6 ans,
en 1999. Cela faisait trois ans que
j'étais malade, avec de nombreuses
pneumonies et des problemes de
digestion. Mon systeme digestif ne
pouvait pas digérer les aliments,
je mangeais beaucoup mais je ne
parvenais pas a prendre du poids.

Q. VOUS A-T-ON ENCOURAGE A

PARLER OUVERTEMENT DE VOTRE
MUCOVISCIDOSE ? VOS AMIS ET VOTRE
FAMILLE SAVENT-ILS QUE VOUS ETES
ATTEINT DE MUCOVISCIDOSE ?

Non. Je ne me suis pas considéré
comme une personne atteinte de
la maladie avant 2016. Je faisais
du sport et les gens autour de moi
n'imaginaient méme pas que j'avais
un probleme de santé.

Q. VOTRE ASSURANCE/SOINS DE

SANTE COUVRE-T-ELLE LES COUTS ?
COUVRE-T-ELLE ENTIEREMENT TOUS

LES MEDICAMENTS ET TRAITEMENTS
DISPONIBLES POUR LES PATIENTS
ATTEINTS DE MUCOVISCIDOSE ?

LE GOUVERNEMENT FOURNIT-IL VOS
SOINS DE SANTE OU LASSURANCE EST-
ELLE PROPOSEE PAR LE SECTEUR PRIVE ?
Il n'y a pas d'assurance/rembourse-
ment des soins de santé en Ukraine
comme dans les pays de ['UE. Bien
s(r, il existe de nombreuses compa-
gnies d'assurance maladie privées,
mais presque toutes les maladies
chronigues sont une exception dans
leur liste de couverture. Il existe éga-
lement un programme gouverne-
mental pour les personnes souffrant
de maladies chroniques et, selon ce

UKRAINE

programme, le gouvernement doit
couvrir le traitement des personnes.
Dans la vie réelle, de nombreuses
personnes atteintes de maladies
chroniques ne bénéficient pas de
l'aide du gouvernement et achétent
des meédicaments ou paient leur
traitement elles-mémes. La situa-
tion est la méme pour les personnes
atteintes de mucoviscidose, mais
cela dépend de la région. Certaines
régions assurent la guasi-totalité de
la couverture des patients atteints
de muco, et d'autres ne le font pas
du tout. En outre, je dois dire que la
couverture des enfants est meilleure
qgue celle des adultes. Les enfants
obtiennent presque tout ce dont
ils ont besoin, sans dépendre de la
région. La couverture des adultes
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0801 908 9200

VAINCRE LA
MUCOVISCIDOSE
SE MOBILISE

Pour venir en aide aux
patients réfugiés ukrainiens
et a leur famille, Vaincre la
Mucoviscidose met en place
un dispositif d’'orientation et
d’accompagnement dédié.

Lassociation a ainsi ouvert
un numéro vert (en francais,
anglais ou ukrainien) pour
les patients ukrainiens et
leurs proches.

Une information a été dif-
fusée a l'ensemble des
CRCM sur les modalités de
cet accompagnement pour
gue ces patients puissent
entrer en contact avec
Vaincre la Mucoviscidose.

L'équipe du pole Qualité de Vie
de Vaincre la Mucoviscidose va
venir en soutien et en accom-
pagnement pour la mise en
place des démarches et relais
nécessaires pour l'accueil des
patients ukrainiens.

Par ailleurs, afin de répondre
aux besoins de ces patients,
Vaincre la Mucoviscidose a
lancé une campagne d'appel
a dons. Les fonds ainsi collec-
tés permettront de financer
les besoins identifiés (maté-
riel médical notamment) par
les associations notamment
ukrainiennes, polonaises, rou-
maines avec lesquelles nous
sommes en contact. Lassocia-
tion est également en contact
avec des laboratoires phar-
maceutiques pour faciliter la
distribution des médicaments.
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dépend de la région. Par exemple, je
ne recevais que Créon® et c'est tout.
Je dois acheter des antibiotiques,
du matériel médical et d'autres
médicaments.

Q. AVEZ-VOUS ACCES AUX ETUDES/ESSAIS
SUR LES MEDICAMENTS ? AVEZ-VOUS
ACCES A DE NOUVEAUX MEDICAMENTS
(EXEMPLE : MODULATEURS CFTR) ?

Non, les modulateurs de CFTR ne
sont pas enregistrés dans notre pays
et, honnétement, si le gouvernement
n'est pas en mesure d'acheter des
antibiotiques beaucoup moins chers
gue les modulateurs de CFTR, je ne
pense pas que nous les obtiendrions
méme s'ils étaient enregistrés.

Q. QUI FAIT PARTIE DE VOTRE EQUIPE

DE SOINS MUCO ? (MEDECINS,
INFIRMIERES, ETC.)

Le pneumologue est le médecin
principal.

Q. A QUELLE DISTANCE SE TROUVE VOTRE
CENTRE DE SOINS MUCO ? EXISTE-T-IL
UNE DIFFERENCE ENTRE LES CENTRES
POUR ADULTES ET POUR ENFANTS ET
LES SOINS POUR LA MUCOVISCIDOSE ?

Il n'y a pas de centres spécifiques
pour la mucoviscidose en Ukraine.
Les personnes atteintes de muco-
viscidose sont traitées dans les
hopitaux ou se trouve le service de
pneumologie et ou les médecins
savent ce qu'est la mucoviscidose.
Pour parler franchement, il y a peu
de médecins qui savent comment
traiter la mucoviscidose en Ukraine.

Q. A QUELLE FREQUENCE ALLEZ-VOUS

CHEZ LE MEDECIN (SANS URGENCE) ? EST-IL
FACILE D'OBTENIR UN RENDEZ-VOUS ?

QUE FAITES-VOUS EN CAS D'URGENCE ?
Seulement guand je me sens mal
et au moins deux fois par an pour
un traitement antibiotique V.

Q. SI VOUS AVEZ BESOIN D’ANTIBIOTIQUES
PAR VOIE INTRAVEINEUSE, POUVEZ-VOUS
LE FAIRE CHEZ VOUS OU DEVEZ-VOUS
RESTER A L'HOPITAL ?

J'ai d0 apprendre a le faire moi-
méme a la maison. Se rendre a
'hopital est un risque d'attraper une
infection pulmonaire, c'est pourguoi

j'ai appris a faire des injections intra-
veineuses et a faire des traitements
intraveineux a la maison, bien sdr,
sur prescription médicale.

Q. ETES-VOUS ENCOURAGE A PRATIQUER
DU SPORT ?

Je faisais un peu de sport avant
2016 puis ma fonction pulmonaire a
rapidement diminué et je n'ai pas pu
continuer a aller a la salle de sport.

Q. QUEL ROLE LA NUTRITION

JOUE-T-ELLE DANS VOTRE PRISE

EN CHARGE DE LA MUCOVISCIDOSE ?
AVEZ-VOUS UNE SONDE D’ALIMENTATION ?
ETES-VOUS ATTEINT DE DIABETE ?
J'essaie de manger beaucoup, sur-
tout de la viande. Je n'ai pas de
sonde d'alimentation ni de diabete.

Q. QU’EST-CE QUE VOUS AIMERIEZ

VOIR S'AMELIORER DANS LA PRISE

EN CHARGE DES PATIENTS ATTEINTS

DE FK DANS VOTRE PAYS ?

L'acces aux modulateurs de la
CFTR et une couverture compléte
par le gouvernement.

Q. ETES-VOUS AUTORISE A RENCONTRER
D'AUTRES PATIENTS ATTEINTS DE

FK MALGRE LE RISQUE D'INFECTION
CROISEE ? EN FRANCE, NOTRE
ASSOCIATION DE PATIENTS ORGANISE DES
REUNIONS DE PATIENTS ADULTES DEPUIS
PLUS DE 20 ANS, EN RESPECTANT LES
REGLES D’HYGIENE (PORT D'UN MASQUE,
GEL HYDROALCOOLIQUE, DISTANCE
SOCIALE, EXCLUSION DES SEULS
PATIENTS ATTEINTS DE B CEPACIA...).

Pour étre honnéte, la plupart des
médecins et des infirmieres ne s'en
soucient pas. Si vous étes a 'hépital,
VOUS pouvez rencontrer une autre
personne atteinte de mucoviscidose
tres facilement. J'ai connu un cas ou
un autre patient et moi étions dans
la méme chambre pour recevoir
des antibiotiques par voie intravei-
neuse. J'ai méme fait un scandale
en réalisant gu'une autre personne
était également atteinte de muco-
viscidose. On m’avait proposé de
me retrouver dans le méme service
hospitalier gu'un autre patient atteint
de mucoviscidose. C'est pourquoi je
préfere le traitement a domicile.



Q. QUE SAVEZ-VOUS DES
TRANSPLANTATIONS PULMONAIRES
DANS LA MUCOVISCIDOSE ? Y A-T-IL
BEAUCOUP DE PATIENTS VIVANT AVEC
UNE GREFFE DANS VOTRE PAYS ? AVEZ-
VOUS UN CENTRE DE TRANSPLANTATION
DANS VOTRE PAYS ?

Aucune transplantation pulmonaire
n'a encore été réalisée en Ukraine.

Q. ETES-VOUS ALLE AU

COLLEGE/A L'UNIVERSITE OU AVEZ-

VOUS POURSUIVI VOS ETUDES AILLEURS
(OU ENVISAGEZ-VOUS D'ALLER

AU COLLEGE/A L'UNIVERSITE) ?
AVEZ-VOUS ETE ENCOURAGE ?

Je suis allé a l'université comme
un étudiant ordinaire, comme si je
n'avais pas la mucoviscidose.

Q. QU'EST-CE QUE LASSOCIATION
NATIONALE DE MUCOVISCIDOSE

(S'IL'Y EN A UNE) ? CETTE FONDATION
(S'ILY EN A UNE) FOURNIT-ELLE DE
L'AIDE DANS LA VIE QUOTIDIENNE ET
L'EDUCATION ? (EXEMPLE : BOURSES
D’ETUDES, AIDE A LA TRANSPLANTATION,
MATERIEL PEDAGOGIQUE, ETC.)

Il n'existe pas de telle fondation en
Ukraine’.

Q. Y A-T-IL AUTRE CHOSE QUE VOUS
AIMERIEZ AJOUTER ? Y A-T-IL QUELQUE
CHOSE DE SPECIFIQUE OU D'UNIQUE DANS
LES SOINS DE LA MUCOVISCIDOSE DANS
VOTRE PAYS PAR RAPPORT AU RESTE

DU MONDE QUE VOUS CONNAISSEZ ?

ILn'y a rien de spécifique ou d'unique
a propos de la mucoviscidose en

toun du
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Ukraine. Nous avons beaucoup
de problemes avec la prise en
charge des traitements, avec les
médecins. La plupart des méde-
cins savent ce qu'est la mucovis-
cidose depuis l'université et c'est
tout. Quelques médecins essaient
d'apprendre les méthodes de traite-
ments modernes en allant étudier
a l'étranger.

1. Il existe une association en Ukraine : L'asso-
ciation NGO “All-Ukrainian Association of
care of patients with cystic fibrosis” C'est
une petite association qui aide les patients
ukrainiens mais elle n'est pas connue de tous
les patients. Elle se charge notamment de la
livraison de médicaments aux patients en ce
moment en raison de la guerre.

9 Oleksiy est réfugié en Allemagne ou ses soins sont pris en charge

RUEIL-MALMAISON, EN REGION PARISIENNE

SAMEDI MATIN : REUNION PLENIERE
» Droits sociaux et mucoviscidose en 2022

SAMEDI APRES-MIDI
Optimiser Uefficacité des traitements
Réflexologie plantaire
Diminuer ses dépenses et augmenter ses revenus
Rééquilibrer son alimentation : plaisir de manger
Atelier réservé aux conjoints
Soirée musicale

vvvyvVvyyVvyy

DIMANCHE MATIN
> Réflexologie plantaire
> Auto hypnose

> Yoga : canaliser ses émotions

» Percussions corporelles

© NLshop - fotolia.com
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Rendez-vous les samedi 8 et dimanche 9 octobre 2022
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Avant ma vingtaine, je ne m'auto-
risais pas a m'imaginer un jour
pouvoir devenir maman, alors je
coupais toujours court a cette dis-
cussion pour me protéger. Jusqu'a
la plus belle des rencontres avec
mon mari oU l'envie de fonder une
famille avec lui, est arrivée plutdt
rapidement dans notre histoire.
A mon bilan de 4 ans de transplan-
tation, je repartais avec une ordon-
nance pour effectuer une recherche
des mutations génétiques chez lui.

Mon mari m'avait proposé rapi-
dement de devenir parents par
l'adoption, par peur d'aggravation
médicale pour moi. Sauf que je
voulais vivre une grossesse. Je ne
connaissais pas de patiente muco
transplantée qui avait pu adopter en
évoquant la maladie. En revanche,
javais en exemple deux copines
muco transplantées pulmonaire qui
avaient pu vivre leur grossesse et je
m’accrochais a cela. Donc apres des
tests génétiques et gynécologiques
faits, j'ai commencé a demander
tousles3moisal'hopitalde préparer
cette grossesse... jusqu'a ce qu'une
interne me prescrive un médica-
ment pour la grossesse. Mais 3 mois
plus tard, un médecin du service me
l'a retiré de mon ordonnance sans
m'en informer. J'ai d{ attendre alors
3 mois pour demander des infos
sur cette suppression et lorsque le
médecin m'a répondu «tu verras ¢a
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avec le chef, ce n'est pas a moi de te
le dire», J'ai vrillé... Cela faisait pile
3 ans que nous avions eu les résul-
tats génétiques et c'en était trop. Je
n'en pouvais plus de lutter chaque
trimestre. Mon mari m’'a proposé
d'aller discuter avec nos amis qui
avaient adopté. La rencontre avec
leurs enfants a tout changé en moi.

J'ai alors appelé le département et
constitué un dossier pour candidater.
Ca allait d'une lettre de motivation,
aux papiers judiciaires, de mariage,
jusqu'a un certificat médical d'un
médecin agréé par les tribunaux du
département. Lors de ce rendez-
vous, j'y suis allée avec le dernier
bilan de transplantation pour bien
expliquer ma situation avec le moins
de stress possible. Et finalement, le
médecin a immédiatement rédigé un
compte rendu d'aptitude médicale a

adopter pour nous deux. Nous étions
soulagés. Ensuite, nous avons com-
mencé les évaluations : 5 rencontres
de 3h chacune, dont une a notre
domicile. Nous avons parlé de nos
vies de famille avant et aprés notre
union, de notre projet d'adoption. La
mucoviscidose a longuement été
évoguée, nous avons fait le choix de
tout dire pour étre bien compris parce
gu’il nous semblait nécessaire d'étre
honnétes avec eux d'abord, puis avec
notre enfant plus tard. Il y avait dans
nos tétes la crainte que la maladie
nous géne et c'était par moment,
un stress difficile a supporter. Et le
23 septembre 2013, nous recevions
par courrier notre agrément en vue
d'une adoption pour un enfant de 0 a
4 ans, un bonheur immense !

Le chemin de l'adoption est bien plus
difficile que la phrase que j'ai enten-
due pendant des années «tun'asqu'a
adopter», car aprés la joie de l'agré-
ment obtenu, vient la douleur et les
peurs de l'attente. Il nous était trans-
mis des statistiques de 5 a 6 ans d'at-
tente pour notre département et des
temps plus courts a l'étranger. Nous
avons alors contacté la totalité des



Organismes Agréés a Adoption (20)
ou il nous était possible de postuler
pour l'étranger... mais nous n'avons
essuyé que des refus pendant la
premiere année a cause de la mala-
die. L'année suivante, nous avons eu
enfin la possibilité de postuler auprés
de l'Agence Frangaise de 'Adoption,
gérée par le gouvernement francais
pour les adoptions internationales.
C'était pour des enfants de 3 a 4 ans
venant du Burkina Faso et pour une
fois, nous répondions a tous les cri-
teres. La, ils organisent... un tirage au
sort ol nous ne sommes pas sortis
vainqueurs. La troisiéme année, nous
avons sollicité ['équipe pour un point
annuel. Cela a été difficile car ils nous
ont annoncé une attente d'encore
3 ans. Le retour a la maison, dans

Le jeu des pronostics

© Louis

Eric, c'est lancien, le patriarche.
Témoin d'un temps qui n'existe déja
plus. Un temps avec une «Muco-
viscidose» comme un monstre
inconnu. Une masse gigantesque
gu'aucun meédecin, aucun chercheur
n‘arrive réellement a comprendre.
Alors, loin de toutes nos innovations
du XXI® siecle, sur une langue de
sable, des patients Mucoviscidose
conscients des lendemains vaincus,
vivent. Ensemble sur cette presqu'ile,
parfois, un regard, un simple rire
invite a vivre l'urgence d'un pré-
sent avant que débute le banquet
des monstres. Adolescents et déja
doyens, c'est avec lenvie de létre
gu'ils jouissent d'amours éphémeéres.
Ils dansent d'aventures que seuls ces
orphelins du «rien a perdre» peuvent
réellement comprendre. Au rythme
des vagues, la vie chevillée au radeau
qui flotte a la fortune des jours, ils

nos familles avec les enfants autour
a été horrible a vivre pour moi.

Le 6 janvier 2017, 8 ans pile aprés
le début de tout ce parcours... le
téléphone sonne pour nous annon-
cer que le Conseil de familles nous
avait choisi pour étre les parents
d'un petit nourrisson ! C'était une
euphorie dingue ! 4 jours plus tard,
nous avons eu rendez-vous avec
l'équipe oU on nous a présenté
Uhistoire de notre fils. Et lundi
23 janvier, nous étions préts pour
rencontrer enfin notre fils et com-
mencer notre vie a 3. Le
placement provisoire de
6 mois au cours desquels
l'équipe de IASE prépare
un rapport pour un dernier

oublient. Ils oublient ces
monstres le temps d'un flot.
Ils s'abandonnent.

Ce courant, Eric l'a connu
sans jamais y céder. Il a
trés bien connu ce discours médi-
cal a valeur absolue : «Madame,
Monsieur, votre fils est Mucovisci-
dose, il va mourir a 14 ans». Des
mots glissaient aux oreilles a ses
jeunes parents sidérés. Ils sont
des centaines a avoir bénéficié
de cette méme brutalité. Aucun(e)
médecin(e) ne devrait dire cela a
de jeunes parents sans les prépa-
rer, sans sommations, sans péda-
gogie, sans espoirs. C'est juste
un harpon aiguisé de froid lancé
par une personne qui n'en calcule
pas sa portée. Heureusement, le
tireur n'a pas toujours la visée
trés juste. Aujourd’hui, depuis plus

passage en conseil de famille en
vue d'un placement définitif. Nous
ressentions du stress, une peur
irrationnelle et permanente qu'on
nous enleve notre bébé. Tout s'est
bien passé et l'étape finale fut l'ins-
cription dans le livret de famille, au
bout de 18 mois.

J'ai souvent exprimé que ce serait
notre unique enfant mais nous
avons recontacté l'équipe et obtenu
notre second agrément le 3 octobre
2019 et nous attendons aujourd'hui
le petit frere ou la petite sceur.

de 30 ans, Eric remet aux lende-
mains ses 14 ans. Miraculé parmi
les rescapés, il a fait fi des prophé-
ties, de ces stigmates qui flottent

sur l'horizon des incurables. Il
a décidé de devenir malgré lui
le gardien d'une mémoire. Son
regard porte la trace des malades
harponnés. De ceux dont le dard a
suffi a ébranler les possibles. Eric
a déjoué les pronostics pour créer
sa propre science et conter la vie
des victimes.

Le dos courbé, la malice au coin
de liris, toutes ses histoires com-
mencent par «vous n'avez pas
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connu». Attaché aux traditions,
il passe deux mois par an dans son
centre.C'estla,enlacéal'océan,qu’il
trouve enfin la paix. Qu'il redonne
vie aux sens. Toujours une blague
pour un(e) infirmier(e) croisé(e)
dans le couloir. Un sourire a l'aide-
soignant(e) sur son chemin. Prét
a aider, a parler, il est ici chez lui.
Il raconte a qui voudra bien l'écou-
ter les récits qui transpirent des
murs. Attention, pas de méprises,
Eric a un goGt prononcé pour l'his-
toire, mais la sienne ne s'arréte
pas aux souvenirs. Ce centre est
bien plus qu'une convalescence,
c'est une entreprise, une ceuvre.
De jaune vétu et
des tongs aux pieds
dans un hiver qui
gronde du vent bre-
ton, il va tous les
jours fouler l'estran.
Suivi de prés par un
chariot qui grince
les metres, il est
en quéte. Les pieds
ensablés, il court
apres des milliers
de cadavres agua-
tiques qui viennent
s'affaler sur les
pentes. Berger par-
courant les sédi-
ments, il ramasse
des kilos et des
kilos de laminaires.
Avec une force qui
tutoie la sueur, il glisse sur un tapis
infini. Le panier se goinfre pendant
que le spectateur ne comprend
pas. Pourquoi cette corvée ? Quelle
folie ? Et il n'en finit pas de ses
allers-retours des dunes a la plage.
Iljoue a cache-cache avec la brume
qui l'arrange de ses secrets.

Imaginez, une tache infinie : por-
ter chaque flocon d'une vallée en
aval. Délicatement, pour ne pas
les perdre, pour ne pas les casser,
ne pas les laisser fondre entre les
doigts, cette marchandise que tout
le monde voit, foule, mais que per-
sonne ne comprend. Que personne
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ne veut observer autrement qu'en
surface. Les flocons d'Eric sont des
milliers d'algues, un peuple entier
incompris, cible de toute lindiffé-
rence. Une richesse délaissée qui a
su le charmer.

Allié a Llacharnement jusqu’aux
confins des soirs bretons, en com-
pagnie d'Eole, Eric, lui, comprend
ces misérables. Et non content
de seulement les ramasser, il les
ameénent sur le parking qui jouxte
l'entrée du centre. Une fois étalées,
c'est armé d'une aiguille et d'un fil
gu'il lie ces ames verdures entre
elles. C'est pour lui la meilleure

technique afin de les faire sécher
par paquet. Il pointe cette matiere
gluante, dure, lisse, salée et froide.
De la lueur d'une lumiere accrochée
sur le plafond de l'arriére de sa 307,
au ras des dunes, assis, seul, il coud.
De ses mains groggy, il s'abandonne
a la nuit. Son souffle a bout, plié
de peur d'échapper a la moindre
lumiére, attaché & son réve, Eric
semble prier sur une ceuvre a peine
achevée. Je vous jure, il prie, et le
miracle n'est pas trés loin.

Une fois 'union consommée, il pend
ses algues aux branches des
cypres. Les laminaires des abysses

deviennent aériennes. C'est alors
une forét qui se balance augré d'une
Gwalarn chorégraphie. La pénitence
voltige s'exécute pendant que les
condamnés perdent entre 3 a 4 fois
de leur volume. Indispensable pour
rendre exploitable cette matiére pre-
miere. Puis, le miracle. Les algues
pendues aux arbres deviennent des
bijoux. De ces amas entrelacés, Eric
en crée un objet d'apparat dont la
nature est le premier des sujets.
A l'aide d'une machinerie qui sort
tout droit de ses élucubrations, il
fabrique des objets durs comme du
bois et aussi brillants qu'une goutte
d'eau. De véritables petites créa-
tions. Mais pas le
temps de tomber en
pamoison, on perd
du temps quand on
contemple. Il faut
continuer. Ne jamais
lacher, se battre,
la pause est trop
risquée, le temps
pourrait dévorer
les possibilités.
Alors debout ! Mar-
chons sur le sable,
récoltons. Peut-
étre qu'un jour ces
objets, nous les
remarquerons.

Maintenant,  vous
savez. Le pronos-
tic scientifique ne
vaut rien face a la force humaine.
Que la froideur n'existe pas quand
la poésie s'impose en évidence.
Allez expliquer a ceux qui ne com-
prennent pas que ces algues qui
dansent sur les branches des
arbres sont des trésors cachés.
Et peut-étre aurez-vous la chance
d'apercevoir le berger qui lie les
ames laminaires pour les transfor-
mer en merveilles. Un berger qui,
trente et un an plus tard, n'a jamais
perdu la force de gravir les monts.
Un homme dont les poumons
n'ont jamais cessé de résister aux
dénivelés.



J'ai embarqué sur le vol Paris
CDG/Los Angeles avec une valise
cabine bien remplie malgré tout,
tee-shirt, short, et ma trousse de
meédicaments pleine a ras bord.

11h de vol et premiere interroga-
tion, comment négocier ma prise
de médicaments avec le décalage
horaire, tout en sachant que je
décollais a 8h30 et je devais arri-
ver a 11h 10 heure locale. J'ai fina-
lement géré au mieux, en décalant
un peu mes repas pour toujours
étre dans les 12 h de délai entre les
deux prises du traitement.

Los Angeles, Hollywood boulevard,
Beverly Hills, ses étoiles, on a beau
avoir vu et revu a la TV, dans les
magazines ou les clips musicaux, c'est
toujours aussi grandiose et magique
lorsqu’'on y est. Un temps magnifique
sur cette derniere semaine d'avril qui
permet de s'évader et profiter plei-
nement de la Californie. J'ai réussi a
m'acclimater assez rapidement a la
chaleur et j'ai méme pu aller courir a
mon rythme entre la plage de Santa
Monica et Venice Beach dés le pre-
mier soir. Environ 1h qui m'a fait le
plus grand bien.

© Olivier

La suite de

mon voyage m'a ensuite
conduit du cété de Las Vegas, les
distances étant tellement grandes,
que j'ai opté pour des lignes inté-
rieures. Mon Anglais ou plutét
mon Américain étant moyen, je
craignais de devoir justifier des
médicaments que j'emportais avec
moi... Ouf, c'est passé sans aucune
discussion.

La température avoisinait les
34 degrés, que dire... «la ville de la
tentation, de tous les excés, il faut
y étre et le voir pour le croire», on
en prend plein les yeux. Cette ville
divise clairement les gens en deux

UN PETIT PERIPLE D'UNE
DIZAINE DE JOURS SUR
la cote Ouest
des Etats-Unis,
¢a vous dit ?

J'ai eu cette chance de pouvoir le faire et

de le vivre a ma maniere. C'est mon premier
voyage sous Kaftrio®, un moment que

je souhaite partager avec vous.

clans opposés, ceux qui l'adorent et
ceux qui la détestent.

Les plus grandes attractions de
Las Vegas restent les célebres
casinos et leurs décors démen-
tiels et inimaginables. On a beau
avoir vu des photos, on ne se rend
pas vraiment compte de ce a quoi
on va faire face. Les construc-
tions sont tout simplement déme-
surées et les installations tout
simplement hors normes. Bref,
impressionnant.

La derniere étape de mon voyage
m’'a emmené a San Francisco, ou
j'ai perdu 20 degrés en 1h 20 de vol.
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A mon arrivée, il faisait 14 degrés,
j'étais en short, tee-shirt et presque
frigorifié. J'ai enfilé ce qu'il fallait
pour ne pas attraper froid. Tout
juste arrivé et direction la salle de
«Chase Center», célebre pour son
équipe de basket ou j'ai assisté a un
match des Play Off entre les Golden
State Warriors et Denver Nuggets.
Tout simplement grandiose, un show
a lAméricaine dont ils ont le secret.
On en a pour notre argent.

J'ai ensuite visité San Francisco
comme j'avais envie de le faire,
j'ai pris le «fameux» Cable Cars,

arpenté les rues si impression-
nantes que ce soit en montée,
en descente, longues, larges ou
etroites, en escalier ou en zigzags.

Je suis passé faire un petit coucou
a la «Maison Bleue adossée a la
colline» de Maxime Le Forestier et
visiter la prison d'Alcatraz qui est a
faire obligatoirement, si vous étes
de passage.

Et enfin mon petit plaisir person-
nel, jai pu honorer les couleurs de
Vaincre la Mucoviscidose en fran-
chissant le pont du «Golden Gate »

long de plus de 2,5 km en footing et
avec fierté en me disant : «Fais le
pour tous ceux qui réveraient d'étre
a ta place et qui luttent contre la
Mucoviscidose ». C'est ton moment,
c'est leur moment, c'est notre
moment.

Mon périple s'est achevé au bout
de 10 jours avec des images et
des souvenirs plein la téte. C'est
avec ce genre de voyage que je
me dis que la vie est belle a vivre
et qu'il ne faut jamais baisser les
bras méme dans des moments
pas toujours joyeux de la mala-
die. Toujours y croire et toujours
s'accrocher.

«Il n'y a pas de honte a préférer
le bonheur... réve ta vie en couleur
c'est le secret du bonheur »

L'OISE,
ma chere
région...

© Christine

Si vous ne recherchez pas la chaleur, mais que vous avez
envie de calme et d'authenticité, venez donc faire un petit
tour dans I'Oise ! Les gens y sont accueillants et la région
magnifique!

Proche de la région parisienne, elle
est pourtant loin de son tumulte.
Rattachée aux Hauts De France
depuis quelques années, pour les
Isariens (habitants de ['Oise), elle
fait plutdét partie de la Picardie.
Entre Baie de Somme et champs
de bataille de la guerre 1914-1918
dans lAisne, ['Oise allie la beauté
de ses chateaux au charme de la
campagne.
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Ainsi vous pouvez y visiter Com-
piegne sa ville, son chateau
impérial ; son musée de la Voiture
et son superbe parc floral. Pen-
dant que vous étes sur le secteur,
je vous invite a monter jusqu’a
Pierrefonds. Personnellement, c'est
un de mes endroits préférés.
Le chateau fort est majestueux.
Reconstruit par Violet Leduc pour
Napoléon llI, il surplombe la ville et

son étang sur lequel on peut faire
du pédalo pour admirer 'imposant
monument et les jolies maisons
alentours. Il faut aussi forcément
aller voir le chateau de Chantilly
qui est l'un des joyaux du patri-
moine francais, avec ses douves
et ses immenses jardins a la
francaise.

Mais ['Qise, ce sont aussi ses vil-
lages bucoliques. Par exemple,
Gerberoy vous émerveillera avec,
au printemps, ses maisons en
colombages recouvertes de rosiers
et d'une multitude de fleurs. Il
est classé parmi les plus beaux



villages de France. C'est un endroit
inspirant, appelant a la réverie et
au repos de l'esprit.

L'Qise c'est aussi la cathédrale de
Beauvais et sa célebre horloge
astronomique, c'est d'immenses
foréts (Ermenonville, Chantilly,
Compiegne, Hez), des étangs
(Commelles, La Neuville En Hez,
Saint-Félix, etc.). Il ne faut pas
hésiter a aller explorer et vous
découvrirez a vélo ou a pied tous
ses petits coins de paradis avec,
selon le période de l'année, ses
foréts jaunes de jonquilles, ses
bois bleus de jacinthe sauvages ou
blancs d'ail des ours.

Les papilles ne sont pas en reste
dans ['Oise. Sur Chantilly, vous
dégusterez gaufres et glaces
accompagnées de l'incontournable
«créme Chantilly», inventée ici
selon la légende par le patissier
du grand Condé. Et puis bien sr,
il vous faudra goQter a la Ficelle
Picarde, composée d'une crépe
fourrée d'un savoureux mélange
de béchamel, de jambon, de cham-
pignons et gratinée au four. Sauce
béchamel créée elle aussi ici, dans
le petit village de Nointel par le cui-
sinier de Louis XIV, monsieur Louis
Béchamel.

Je terminerai ce petit tour de
'Oise par une ode a mon village :
«Labruyére» dont rien que le
nom est poétique. Labruyere et
son église du XlI® siécle.
Labruyere vallonnée, boi-
sée, marécageuse. Ses
petites rues escarpées,
son calme... L'endroit que
je me suis choisi pour
vivre en toute quiétude,
niché au creux de la
campagne oU je suis
née. J'espére vous avoir
donné envie de venir
découvrir 'Oise un jour!

Bon voyage !
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SALADE DE CHOUX BLANC ET TOURTEAU

Préparation

1. Dans un bol, mélanger la
mayonnaise, le fromage blanc,
la moutarde, le jus de citron,
sel et poivre. Golter et rectifier
'assaisonnement si nécessaire.

2. Eliminer les premieres feuilles du
chou (utilisez-les pour une soupe),
Couper trés finement le chou
en fines lamelles, a l'aide
d'une mandoline ou au robot.
Disposer le chou émincé dans
un saladier.

3. Casser les pinces et le corps
du tourteau, récupérer la chair
et la couper en morceaux ou
ouvrir les boites de chair de
crabe, égoutter les chaires.

4. Mettre toute la chaire dans le bol

de sauce.
. Bien mélanger.

o U1

7.Mélanger et mettre au frais au
moins 2 h, une nuit est idéale.
8. Servir bien frais.

. Verser la sauce sur le chou blanc.

Les recettes d’Odile pour se régaler cet été...

Ingrédients

» Y. a Y2 chou blanc

» 1 tourteau cuit ou 2 boites
de chair de crabe

» 4 cuilleres a soupe de
mayonnaise maison

4 cuilleres a soupe de fromage
blanc

3 cuilleres a café de moutarde
2 cuilléres a café de jus de citron
Sel

Poivre

v

vV v.v Yy

Petites astuces

Au chou-blanc, ajouter des carottes
rapées ou du choux rouges,

des pommes rapées.

Remplacer le crabe par des
lardons ou du jambon et des dés
de Gruyere, de Feta ou des billes
de Mozzarella.

Servir avec des asperges ou

une salade de tomates cerises.

POULET AUX POIVRONS ROUGES

ET RIZ A LA TOMATE

Ingrédients

4 cuisses de poulet

25 cl de coulis de tomates
3 poivrons rouges

1 gros oignon

4 gousses d'ail

1 bouquet garni

Piment d’Espelette

Huile d'olive

60 cl d'eau

20 cl de vin blanc (facultatif)

» 2 tablettes de bouillon
de volaille

» Sel
» Poivre

vV V.V vV vV VvV VvV VvV VY
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Préparation

1. Nettoyer les poivrons, retirer les
membranes blanches et les graines.

Les couper en carré de 2 cm de c6té.

Peler et émincer les oignons, ainsi
que les gousses d'ail.

Chauffer l'eau et y ajouter

les bouillons de volaille pour

les faire fondre.

Assaisonner les cuisses de poulet
de tous cotés avec le sel, le poivre
et le piment d’'Espelette.

2. Dans une cocotte, faire dorer

le poulet de tous cdtés a feu
moyen dans 'huile d'olive
(environ 10 minutes).

Retirer et réserver-les dans
le four éteint.

3. Mettre a la place du poulet,
les oignons et l'ail.



. Faites un don

LA MUCOVISCIDOSE

Les avantages du prélevement automatiqgue

POUR VOUS POUR NOTRE ASSOCIATION

> |l vous permet de mieux répartir > Cela nous permet des économies
votre soutien pour notre cause de courriers et de frais postaux

tout au long de l'année
> C'est la garantie de ressources nettes,

> Vous pouvez le réduire, 'augmenter prévisibles qui favorisent notre bonne gestion
ou l'arréter a votre gré par simple et Uefficacité de nos actions

appel a notre service donateur
> Enfin, et surtout, vous nous permettez

> Vous étes moins sollicité. d’agir dans la durée pour aider les patients,
améliorer les soins, soutenir la recherche
et vaincre la mucoviscidose !
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7 BON DE SOUTIEN REGULIER - Mandat de prélévement SEPA

Association bénéficiaire : Vaincre la Mucoviscidose, 181 rue de Tolbiac, 75013 Paris - vaincrelamuco.org

OU|, j'adopte le don régulier qui assure un financement durable des actions de l'association pour
soutenir les chercheurs, faire progresser les soins et améliorer la vie quotidienne des jeunes malades et de

leur famille. Cela permet également de faire de réelles économies de frais de gestion et d’affranchissement. % 4
J'autorise l'établissement teneur de mon compte a prélever : VA|N(RE
Chaque mois, la somme de : ab€ O10€ 020€* Jautremontant: ... € LA MUCOVISCIDOSE
Chaque trimestre, lasommede: [15€ [O30€ d60€ dautremontant: . ... €
Merci de compléter tous les champs du mandat Paiement: [XIRécurrent 1 Ponctuel
sMescool’donnees: {127 3 1
Nom . ....................... ..

=] o O O I O
Prénom ...
Adresse > Ces informations se trouvent sur votre relevé d’identité bancaire
Codepostal. ............... Ville . ... Identifiant Créancier SEPA : FR072ZZ429691 (Cadre réservé)
A e /oo [ Référence Unique du Mandat :
Signature :

En devenant donateur a Vaincre la Mucoviscidose, vous
disposerez d’un service donateurs a votre écoute. Pour
toute modification, contactez Sabine Dubernard au

01 40 78 91 58 (donateurs@vaincrelamuco.org) du lundi

*Ainsi, un don mensuel de 20 € par exemple, ne me revient qu'a 6,80 € uvEele (eeuf s Meaed de ©h & 16k

par mois apres 66 % de déduction fiscale.

Je retourne le présent accord, accompagné d’un relevé d'identité bancaire.
(1 Je recevrai le regu fiscal annuel qui me permet de déduire de mes impéts les deux tiers de mes versements.
[ Je désire recevoir la brochure d'information sur les legs, les donations et les assurances-vie.

L'association Vaincre la Mucoviscidose, responsable de traitement, met en ceuvre un traitement de données a caractére personnel vous concernant aux fins de gestion de ses relations avec les donateurs (traitement et gestion des
dons, des recus fiscaux, des opérations de prospection...). Vous pourrez également étre amenés a recevoir des communications d'autres fondations ou associations. Si vous ne le souhaitez pas, merci de cocher la case ci-contre :
Vous étes informés que vous bénéficiez d'un droit d'acces, de rectification, d'effacement et de portabilité de vos données, ainsi que du droit d'obtenir a limitation de leur traitement et d'un droit d'opposition (au traitement de vos données
ainsi qu'a la prospection). Vous pouvez également définir des directives relatives au sort de vos données et a la maniére dont vous souhaitez que vos droits soient exercés aprés votre déces.

Ces droits s'exercent par courrier postal aupres de l'association Vaincre la Mucoviscidose, au 181 rue de Tolbiac, 75013 Paris ou par mail a donateurs@vaincrelamuco.org, accompagné d'une copie d'un titre d'identité signé a
l'adresse précitée. Pour en savoir plus sur le traitement de vos données, vous pouvez contacter ['association Vaincre la Mucoviscidose. Vous disposez de la possibilité de saisir la Commission nationale de l'informatique et des
libertés (Cnil) si vous estimez que le traitement de vos données n'est pas effectué conformément aux dispositions applicables. Si vous ne souhaitez pas recevoir de sollicitations ultérieures, cochez cette case : .

C022-LAA8O
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OUI, )’ ADHERE A LASSOCIATION ET

LA MUCOVISCIDOSE

JE SOUTIENS LES ACTIONS DE VAINCRE LA MUCOVISGIDOSE !

BULLETIN
d'adhésion

Merci de renvoyer ce bulletin d'adhésion accompagné du réglement (chéque ou autorisation de prélevement automatique)
a Vaincre la Mucoviscidose - Mission Vie Associative - 181, rue de Tolbiac - 75013 PARIS

(J Nouvelle adhésion 1 Renouvellement d’adhésion :

Indiquez votre numéro d'adhérent

» Adhésion individuelle :

NOM T PIENOM I Né(e)le: ... [ [
AT & oo
C0de POStal s Lt 1 L VU8t

Teléphone:L o 1« [ v | v | | | Teléphoneportable:l o | v | v [ v 1 v b Courriel:

Relations maladie :

[ Patient O10¢

(1 Conjoint de patient [ Parent [ Famille (précisez) ..., [ Sympathisant [ Soignant O25¢€

» Adhésion secondaire :
+10 € par adhérent(s) supplémentaire(s) appartenant au méme foyer fiscal que 'adhérent principal

S Relation maladie Conjoint ' . . . "
Nom et prénom ,,,,,777‘7‘7‘7‘7‘7”””””%7% Parent de patient Patient | Sympathisant | Soignant Famille (précisez)
O +10€
O +10¢
O +10¢
1 Je souhaite recevoir 0 Japporte mon soutien a Vaincre
la Lettre aux adultes la Mucoviscidose en faisant un don de : TOTAL Gevésion -+ don): ... €
Chéque a établir a l'ordre de Vaincre la Mucoviscidose
(compris dans U'adhésion - un exemplaire par foyer) €
Faita: o ler Signature :

L'adhésion est valable un an du 1¥" janvier au 31 décembre. Toute adhésion effectuée entre le 1 septembre et le 31 décembre est valable jusqu'a la fin de [année suivante. Par ailleurs, si vous étes imposable, votre
cotisation effectuée en faveur de Vaincre la Mucoviscidose, association reconnue d'utilité publique, vous permet de bénéficier d'une déduction fiscale de votre impot de 66 % des sommes versées, dans a limite de votre
revenu imposable. Pour cela, un regu fiscal vous sera adressé. Seul le membre principal bénéficie d'un recu fiscal pour la totalité des sommes versées par le foyer et du magazine Vaincre (trimestriel).

AUTORISATION DE PRELEVEMENT - Mandat de prélévement SEPA

Association bénéficiaire : Vaincre la Mucoviscidose - 181, rue de Tolbiac - 75013 Paris

O OUI. je choisis la formule de paiement de ma cotisation annuelle par prélévement automatique et j'autorise ma banque a effectuer sur mon compte, le 15 décembre de chaque année, un

prélevementde: ... eurs
Merci de compléter tous les champs du mandat Paiement : XiRécurrent [ Ponctuel
Mes coordonnées : 1= O O 0 B B B B B B A
NOM ... BC LLiil LIl LLlJ
Prénom > Je joins mon relevé d'identité bancaire
AGIBSSE .. Identifiant Créancier SEPA : FR0722Z429691
Codepostal........................ Ville.. . (Cadre réservé)
le........... [l Signature: Référence UniqueduMandat: ...

En signant ce formulaire de mandat, j'autorise Uassociation Vaincre la Mucoviscidose a envoyer des instructions a ma banque pour débiter mon compte - et ma banque a débiter mon compte conformément aux instructions de lassociation

Vaincre la Mucoviscidose. Je bénéficie du droit d'étre remboursé par ma banque selon les conditions décrites dans la convention que j'ai passée avec elle. Une demande de remboursement devra étre présentée dans les 8 semaines
suivant la date de débit de mon compte pour un prélevement autorisé.

L'association Vaincre la Mucoviscidose, responsable de traitement, met en ceuvre un traitement de données  caractére personnel vous concernant aux fins de gestion de ses relations avec les adhérents (traitement et gestion des dons, des
regus fiscaux, des opérations de prospection...). Vous étes informé que vous bénéficiez d'un droit d'acces, de rectification, d'effacement et de portabilité de vos données, ainsi que du droit d'obtenir la limitation de leur traitement et d'un droit
d'opposition (au traitement de vos données ainsi qu'a la prospection). Vous pouvez également définir des directives relatives au sort de vos données et a la maniére dont vous souhaitez que vos droits soient exercés apres votre déces. Ces
droits s'exercent par courrier postal aupres de l'association Vaincre la Mucoviscidose, au 181 rue de Tolbiac, 75013 Paris ou par courriel a adherent@vaincrelamuco.org, accompagné d'une copie d'un titre d'identité signé a ladresse précitée.
Pour en savoir plus sur le traitement de vos données, vous pouvez contacter (‘association Vaincre la Mucoviscidose. Vous disposez de la possibilité de saisir la Commission nationale de linformatique et des libertés (Cnil) si vous estimez que
le traitement de vos données n'est pas effectué conformément aux dispositions applicables. Si vous ne souhaitez pas recevoir de sollicitations ultérieures, cochez cette case (.

Si vous souhaitez faire adhérer une ou plusieurs personnes hors de votre foyer, vous pouvez photocopier ce bulletin.




Faire suer 5 minutes a feu doux,
Ajouter les poivrons.

Faire cuire a feu doux 5 minutes
en remuant.

Ajouter le coulis de tomates,

le bouquet garni.

Remettre les cuisses de poulet.
Mouiller avec le vin blanc

et le bouillon de volaille.

Porter a ébullition puis

baisser le feu.

Couvrir votre cocotte et laisser
mijoter environ 45 minutes.
Enlever le bouquet garni

et servir bien chaud avec

du riz, des pommes de terre
ou tout ce que vous voulez !

Peser tous les ingrédients et
les réserver dans des bols sur
votre plan de travail.

Dans un petit saladier, mélanger

la levure, l'eau tiede, 10 g de
sucre et 10 g de farine.
Laisser reposer durant 15 min
enfermé dans le four.

Couper le beurre en petit
morceau.

Faire tremper les raisins dans
un saladier avec du Kirsch a
hauteur.

Battre les 2 ceufs en omelette.

Dans une casserole, chauffer

30 cl d'eau et y ajouter le bouillon
de légumes pour le faire fondre,
Prélever 20 cl de jus de cuisson
du poulet et 'ajouter avec les

15 cl de coulis de tomate restant.
Garder au chaud.

Eplucher l'échalote et I'émincer,
Dans une casserole, faire fondre
une noisette de beurre ety faire
revenir I'échalote.

Ajouter le riz et mélanger pour
gu'il devienne translucide.
Déglacer avec les 10 cl de vin
blanc restant jusqu’a évaporation.

Dans le bol du batteur équipé
du crochet, mélanger la farine
et le sucre.

Verser le mélange levure et lait
et commencer a pétrir la pate
3 minutes — vitesse 1.

Ajouter les ceufs + le sel

tout en continuant de pétrir

3 minutes — vitesse 2.
Incorporer le beurre en 3 fois

a la pate, tout en continuant

le pétrissage — 3 minutes —
vitesse 3.

Une fois le beurre incorporg,
poursuivre pendant b minutes -
vitesse b.

Ajouter une %2 louche du bouillon
de légumes/coulis de tomate
chaud, bien mélanger.

Quand il s'est partiellement
évaporé ajouter louche apres
louche le bouillon/tomate

en mouillant le riz au fur et

a mesure de 'évaporation.
En moyenne il faut compter
18 a 20 minutes de cuisson.
Enlever le bouquet garni du
plat de poulet, rectifier les
assaisonnements, et servir
bien chaud avec le riz et

les poivrons.

Préparation : 20 min
Temps de repos : 2h/3h
Cuisson : 45 min

400 g de farine

170 g de beurre

80 g de raisin secs

60 g de sucre en poudre

15 cl de lait

3 cuilléres a soupe d'eau tiede
3 ceufs

8 g de sel ou sel fin

Sucre glace

Kirsch

1 sachet de levure de boulanger
déshydratée (10 a 12 g)

50 g d'amandes entiéres

Stopper le pétrissage, couvrir
le bol d'un torchon propre et
enfermer la cuve dans le four.
Laisser lever la pate pendant
1h/1h30.

Elle doit doubler de volume.
Egoutter les raisins, et les
incorporer a la pate avec

une cuillere en bois.

Bonne
dégustation !

aux adultes n°80



0 Moral en berne, dépression : comment s’en sortir ?
) Patients:
» J'envisage de partir a l'étranger pour étudier ou travailler

¢ Je travaille ou j'étudie a 'étranger
Racontez-nous (prise en charge médicale, assurance, votre expérience de vie...)

Et toujours... vos témoignages spontanés

Vos témoignages sont la richesse de la Lettre aux adultes.
Sivous souhaitez écrire, n'hésitez pas !

Envoyez vos textes a Sylvie Garozzo
» soit par e-mail : sgarozzo@vaincrelamuco.org
» soit par courrier : Vaincre la Mucoviscidose - 181, rue de Tolbiac - 75013 Paris

Et n'oubliez pas de joindre une ou plusieurs photo(s) ou illustrations !
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