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Chers amis,

Nous sommes heureux de vous présenter « Muc’ados ». Livret dans
lequel nous, groupe de patients adultes, avons voulu rassembler des
thémes de la vie d’ado qui nous ont préoccupés et qui vous préoccu-
pent certainement aujourd’hui. Par I'intermédiaire de témoignages
d’adultes et d’adolescents, nous avons voulu vous faire partager
notre expérience. Et vous dire que méme avec la muco, il est
possible de réver, d’avoir de trés grandes amitiés, d’aimer, de faire
I"amour, de voyager, de faire des études, de travailler, de fonder une
famille, de se faire greffer et de continuer a vivre...

On dit souvent que I'adolescence est une période difficile. Alors
que dire quand a cela s’ajoute la maladie? Quand on se trouve trop
petit, trop maigre, trop toussoteux? Comment faire pour oser parler
de sa maladie aux profs, aux copains? Comment I’annoncer a celui
ou celle qu'on aime? Comment mener des projets a bien avec la
kiné et les aérosols? Autant de questions traitées car aucun sujet
n’est tabou.

Nous souhaitons vous dire aussi qu’il faut garder espoir,
que la médecine et la science font d’énormes progres.

L'espérance de vie augmente et la qualité de vie ne
cesse de s’améliorer.

Mais assez de blabla et place a la lecture!

Céline, Anne, Karen
Groupe des patients adultes
\ de Vaincre la Mucoviscidose.

Nous remercions les relecteurs: les professionnels Pierre Canoui — pédopsychiatre —, Maya Kirszenbaum — psychologue —, Christian Besnard
— psychologue —, les adolescents: Amélie, Tiffany, Manon, Louis, Thomas et Jean pour leurs éclairages, leurs critiques constructives et leurs
encouragements.

Nous tenons a remercier Fanette Leonelli, psychologue, pour le temps et la patience qu’elle nous a accordés.

Merci a Muriel Papin et Anne Vulliez du département communication pour leur précieuse aide, leur oeil extérieur, leur professionnalisme et sans
lesquelles cette plaquette n’aurait jamais vu le jour.

Nous souhaitons également remercier les professionnels de I'association Vaincre la Mucoviscidose le Dr Sophie Ravilly, Katia Couton-Wyporek (chargée de
scolarité) qui ont su nous faire part de leur expérience avec les adolescents et ainsi élargir et étoffer les themes du livret.

Nous n’oublions pas bien s(r le Président Jean Lafond qui a permis la réalisation de cette plaquette et qui a toujours montré toute sa bienveillance
et sa confiance a I'égard du conseil des patients adultes.

Merci a tous nos rédacteurs: Laurence, Teddy, Cédric, Pascal, Jean-Philippe, Céline, Karen, Vincent, Nathalie, Amélie, Anne, Gaélle, Pascal, Yves,
Manon, Gérald, Sophie, Kevin, Théo, Muriel, Anne...

Merci a Thomas pour sa participation.

Nous avons une profonde pensée pour notre ami Nicolas.
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Parfois,

Améie, Anne, Pascal et ies autres i'ont falt it

= 3 Assouvir ma passion

PEUX!
T

tu dols te demander si tu peuX gulvre une scolarité comme
tout le mende, exercer ie métier de tes réves, vivre ta passion....

EEE

SN Etudier a I'etranger plus tard

Enlparlerioulpass?
O EEIXME® R Du plus loin que je

m’en souvienne, j'al toujours annonce
ma maladie tres simplement et méme
parfois avec des mots un peu Crus. ..
je m'al jamais rencontré de personnes
& qui cela posait probleme. .. et & vrai
dire, si cela avait 66 le cas, ca aurait
6t¢ LEUR probleme. .. pas le mien!
SopHE, 17 ANS

L B Chaque fois que je suis
sortie avec une fille j'al commencé par
annoncer ma maladie. .. je me disais
«quitte & me ramasser, autant que ce
soit au début avant que je m’accroche ».
Bien entendu apres les questions
d'usage, ca se passait tres biemn.

Les questions ont été beaucoup plus
profondes lorsque j'ai rencontré celle
qui est devenue ma, fernme. ..

GERALD, 26 ANS

O EEIXMIT® R1.ors d'un repas

au cours d'un voyage, le débat
tournait autour de I'importance de
lavie... ou plutot sa non importance.
«@Que du bonheur!» quelqu’un a
balancé «il faudrait une bonne vieille
guerre pour éliminer du monde et
faire de la place»... Tout le monde y
est allé alors de son commentaire sauf
moi. Bien entendu on a fini par me
demander mon avis. J’al alors répondu
que j'avais la mucoviscidose et que
chaque jour je faisais en sorte de rester
en vie dans les meilleures conditions
possibles! Ca a fait mouche! Et ca a eu
le mérite de faire taire tout le monde!
J'ai fini de manger en paix. @

LAURENCE, 35 ANS



o EEMEE® B Au college, comme

j'étais souvent absente, mes camarades

venaient me poser des questions sur
mes absences. Bt une amie m’avait
proposé de me ramener les lecons.
Quelquefois j'étais un peu génée
mais j'expliquais que j'étais & I'hopital
pour des perfusions parce que j'avais
la. mucoviscidose et quand mes amis
entendaient parler de la maladie

& la télévision ou dans le journal

ils venaient m’en parler et on en
discutait simplement. &

LAURENCE, 35 ANS

© ECEIE® R Pour des personnes
que je vois pour la premiere fois ou
que je rencontre occasionnellement,
je reste assez vague. Je ne dis rien
sur la maladie. Face aux remarques
du genre «vous étes enrhumeé»,
«vous avez pris froid » ete., je réponds
par un «oui» plus ou moins flou.

QG ne vois pas I'intérét de s'attarder
& leur expliquer ce que j'ai. Bt cela ne
les regarde pas!

GERALD, 26 ANS

L B La premiére fille que j’ai
kiffée n’a pas vraiment compris ce
que je lui expliquais & propos de
la. muco. Elle ne voyait rien sur
moi physiquement et ¢’est pour
¢a qu'elle ne comprenait pas!
Mais bon depuis, j'ai rencontré
d’autres filles et ¢a se passe
mieux !

Kevin, 23 ans b

oipJE

Avoir une vie amoureuse

Je m'appelle Amélie, j'ai 16 ans
et je suis en couple depuis 1 an et
demi. Avant de rencontrer mon copain,
je n'aurais jamais cru que I'on
puisse m'aimer avec |la muco.
Pour moi, il était impossible
que quelqu’un m’accepte telle que
je suis c'est-a-dire avec toutes les
contraintes qu'impose la maladie.
Pourtant, notre relation a montré que
la maladie n’est pas un obstacle a
la vie amoureuse, au contraire, cela
a créé une plus grande complicité
entre nous. A plusieurs reprises, j’ai
été surprise par la volonté de mon
copain de partager, et de participer
a ce quotidien. |l m'a permis de
prendre confiance en moi, de me
projeter dans I'avenir: m'imaginer
dans 5, 10 ou 15 ans, avec
une vie de famille comblée.
Mon souhait aujourd’hui
est de poursuivre ce
réve. .. mais trouver
I’amour est celui que
je vous souhaite a tous.
AmévLiE

Etre scolarisé comme tout e monde

Aller 2 I'école avec la mucoviscidose,
ce n'est pas simple tous les jours.
J'en ai loupé des matieres...
et apres, je dois tout rattraper, sans
I'aide des professeurs. Je n’ai jamais
voulu gu’on voie ma différence
mais j ai quand méme parlé de
ma maladie 2 quelques copains.
C'est pratique parce qu'ils me
prennent les cours quand je suis
absente. Les profs sont au courant
ggalement. On a mis en place un PAI
(Projet d’Accueil Individualisé).
Du coup, je sais que je peux sortir de
la classe sans me justifier, sij'en ai
besoin.
Sinon, je fais du sport comme

mes autres camarades. ..
Manon

) pour en savoir plus  MUCOVISCIDOSE

brochure
Mucoviscidose :

de I'école a
I'université

sur
vaincrelamuco.org
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jroiy

mon beau MmIroilr. . ..

Hum, hum, c’est pas un peu cliché ca?

Es-tu bien sir

W d'étre si chétif que ca?

¥ de ne pas avoir d'autres atouts physiques
pour toi (genre un regard de tombeur, un
sourire craquant, une super coupe de
cheveux...)?

¥ de ne pas avoir un cerveau ou I'humour qui
manquent parfois aux mecs baraqués?

¥ et enfin que TOUTES les filles aiment les
mecs baraqués?

Les nanas les plus sympas autour de toi
sont-elles comme ¢a?

En as-tu parlé avec elles? Tu aurais peut-
étre des surprises en le faisant.

Et toi, quel type de fille t'attire ? Est-ce que tu
n'as jamais craqué pour une fille qui n’était
pas spécialement belle mais qui avait un
«je ne sais quoi» qui t'attirait?

Finalement, les filles en général, on s’en
fiche. Le plus important, c’est de rencontrer
celle qui te correspond: une fille qui te fait
kiffer ou encore la fameuse «ame sceur ».
Cela prend du temps pour la trouver. On se
trompe parfois mais c’est pour mieux choisir
ensuite la bonne personne.

Un jeune muco de 23 ans,
ex crevette du bahut et maintenant trés
trés amoureux d’une grande sauterelle

Avoir l'air plus jeune quand on a 30
ou 40 ans, c'est le réve.

Ar’adolescence, ona plutot envie de ressem-
bler a une femme, de plaire aux gargons.

Ne tinquiete pas, d'ici quelques années
tu feras tout a fait ton age. Dis-toi un truc
pour te rassurer. Exceptés les 2 ou 3
canons de ton bahut que tout le monde
regarde, TOUTES les filles ados ont des
complexes. Dans tes copines qui font plus
agées, il y en a sQrement qui sont génées
d’avoir eu leurs regles trop tot, d’avoir trop
de poitrine, d’avoir de la cellulite ou des
hanches trop larges, d’étre trop grandes par
rapport aux mecs de leur age...

A chacune de tirer le meilleur parti
de ce qu'elle a.

Et a I'adolescence, la TRICHE, c’est plus que
permis. Joue sur les vétements pour te
mettre en valeur. Tu es génée par ton ventre?
Pas de souci : c’est la mode des tuniques !
Une robe courte, un leggin et tu auras des
jambes de réve. Coté poitrine, les soutiens
gorge ampliformes font des merveilles.

Et surtout, dis-toi bien
que ce que tu as

a dire d’intéressant
amenera les mecs a
mieux te regarder.

Une jeune femme
muco de 24 ans,

ex “miss complexes”,
et qui a aujourd’hui
heaucoup

de succes

Je voudrais savoir si ¢a fait mal d’avoir
une chambre implantable. J’en ai déja vu
et c’est moche mais le médecin veut m’en
mettre une.

Lorsque les cures d’antibios se rapprochent,
que les veines ont été trop sollicitées et
gu’elles s'abiment, on peut s’interroger sur
la pose d’'une chambre implantable...

Il s'agit d'un petit réservoir (chambre), placé
Sous la peau, qui permet un acces direct a
la veine grace a un tuyau.

Ca ne fait pas envie, et pourtant...

« Forcément, l'intervention, c’est pas super fun
mais au bout de quelques jours, les petites
douleurs et les tiraillements sont partis »

«Ca a changé ma vie: fini les bras doulou-
reux »

« Quel confort pendant les cures!»

«Ma petite cicatrice, ¢a fait blessure de guerre
genre Albator, jaime bien »

«Ma chambre a moi, elle se situe juste en
dessous de la bretelle de maillot, comme ca,
elle ne se voit pas »

«Si javais su, je naurais pas attendu si
longtemps!»

Des ados qui ont tenté I'expérience




'es

L ’

Des ie coliege, on se guestionne sur son srientation: poursuivre o4 non
s8s gtudes, choisir un domaine, se projeter sur un ou des metiers, on
interrage ses envies, ses capacités, ses fragiites...

JAIENVEE DF QUOI APRES LE COLLERE ?

Formation courte, formation longue? CAP,
BEP, lycée général, lycée technique? Etre
étudiant a l'université, en prépa, en école

spécialisée?

Tous les choix sont possibles, a partir du
moment ou ils sont adaptés a mes souhaits
et a la maniere dont je vis ma maladie et
mes soins. Me renseigner sur le nombre
d’heures de cours et de travail personnel des

ol HpEvix!

= Exercer une profession déconseillée!

Je viens de lire qu'exercer un metier dans
le médical était déconseillé pour un muco !
Heureusement, je ne |'ai pas su au moment
ol j'ai décidé de suivre le chemin dg
mon pere en devenant dentiste. Le risque
de mon métier est d’étre plus facilement
contaminée, du fait de la proximité avec
la bouche des patients. Ce risque reste
finalement trés faible puisque je porte
un masque et une visiere de protection.
Ce métier, ¢'est plutdt des dizaines
d’avantages comparé a cet inconvénient_,
c'est d’abord celui d’exercer une profession
qui me passionne mais c'est aussi celui

de gagner correctement ma vie. Ce qui me
permet de travailler a mi-temps et d’avoir
du temps pour faire mes soins et m’occuper

de mes deux garcons.

ANNE

différentes filieres peut aider a choisir. En
effet, 'emploi du temps est parfois serré et
tout doit tenir: les cours, le travail personnel,
les soins, le repos, les loisirs... en préservant
mon capital santé bien sQr!

(QUELLES SONT LES BONNES PERSONNES
YERS QUI-ME TOURNER POLR MAIDER
TIANS MES RECHERCHES ?

(MALIH]

Discuter avec des gens qui travaillent : ma
famille et mon réseau (parents, freres et
sceurs plus agés, amis des parents) aller a
des salons de métiers...

Mais aussi, dans [I'établissement scolaire:
questionner mon professeur principal, ma
documentaliste, mon conseiller d’orientation.
Au niveau du département: m’adresser au
Centre d‘Information et d‘Orientation (CIO)
ou au Centre d‘Information et de Documen-
tation Jeunesse (CIDJ).

@ Plus d'infos sur www.cidj.com

ALTERNANCE OU FORMATION CONTINUE
QUEST-CE QUI-ME CORRESPOND £ MIEUX ?

On ne peut pas faire ce choix a ma place !
Soit j'ai envie de rentrer assez tot dans le
concret de I'entreprise, soit je me donne un
peu plus de temps. Mais j'ai bien en téte que
le rythme de I'alternance est assez effréné!

ETUDES SUPERIEURES,
JEDOIS TROUVER MON ORGANISATION !

Bien sOr, il y a les études, mais aussi le con-
cret de la vie quotidienne qui va avec.

(MEMD

Le CROUS, organisme qui accompagne la
vie quotidienne des étudiants, peut avoir des
solutions pour le logement; je peux aussi
rester chez mes parents si I'établissement
n’est pas trop loin. Le restaurant universitaire
propose parfois des menus adaptés. Si mon
centre de soins est trop loin de mon nouvel
appartement, je fais un double suivi dans un

t mon choix’

Sy

—

CRCM plus proche... Bref, j'envisage toutes
les modalités pratiques qui vont permettre
la réalisation de mon projet! Je vais éviter, la
rentrée arrivée, de réaliser par exemple que
mon trajet domicile/établissement m’empéche
d’avoir le temps de faire ma séance de kiné!

JAIMERAIS SUIVRE MES COURS
PAR CORRESPONDANCE, CEST POSSIBLE
POUR LA FORNIATION QUI-MINTERESSE ?

AGTUCE

Le Centre National d’enseignement a Distance
(CNED), propose un grand nombre de forma-
tions.

@ Plus d’infos sur www.cned.fr/

UNE FORMATION QUI-ME PLAIT YACCORD,
MAIS POUR QUELS DEBOUCHES ?

A MEDITER

Certaines formations ont peu de débouchés,
il vaut mieux le savoir a I'avance car la con-
currence risque d'étre rude!

UN METIER COMPATIBLE AVEC MA MALADIE
Moi, c’est la mucoviscidose, d’autres c’est le
diabete ou autre. J'appréhende mes limites
mais ce n'est pas une raison pour laisser de
cOté mes réves!

[IDEE]

Et si j’en parlais avec mon CRCM?

Centres d'intérét, aptitudes, prise en compte
des modalités pratiques, de la maladie...
A chacun ses choix et son cursus. La solu-
tion est individuelle. Il n'y a pas de mauvaise
orientation a partir du moment ou elle a été
réfléchie et bien documentée!

@ Pour en savoir plus
Brochure Travail
et mucoviscidose:
quelle voie choisir?
sur vaincrelamuco.org

Katia Couton-Wyporek,
chargée de scolarité: tél. 01 40 78 91 67
missionscolarite@vaincrelamuco.org




TEST SEXD WILICO

Conna's-tu tout sup ia sexualite ?
Paur ie save'r, réponds a notre test et repsrte-tal page 11.

a- vrai b- faux

2. Un homme muco peut faire

'amour comme tous les mecs.

a- vrai b- faux

a- vrai b- faux

4. Une fille muco n’a pas

besoin de prendre la pilule.

a- vrai b- faux

a- vrai b- faux

6. Un mec muco peut avoir
des mycoses sur le sexe.

a- vrai b- faux

a- vrai b- faux

8. Un «muco» peut étre contaminé

par le sida s'il ne se protége pas.

b- faux

a- vrai

a- vrai b- faux

10. Avoir une relation avec

un autre «muco» n'est pas risqué.

a- vrai b- faux

a- vrai b- faux

12. On peut aider la femme

enceinte naturellement.

a- vrai b- faux

a- vrai b- faux

14. Aucun «muco» greffé
ne peut avoir de bébé.

a- vrai b- faux

a- vrai b- faux

v BJ’ai rencontré mon mari
quand j'avais 17 ans et ¢c’est une
copine qui lui a annoncé que j'avais
la. muco. Elle pensait qu'il le savait
déja. Je ne le lui avais pas caché mais
je n’avais pas trouvé 'occagion de

le Tui annoncer.

Quelques mois auparavant, j'étais
sortie avec un mec qui avait eu honte
de mes «perfs dans le bras», ¢’est peut
gtre la raison pour laquelle je n’ai pas
tous de suite tout, déballé. B

LAURENCE, 35 ANS

L BJe 'ai jamais caché 3
mes petits copains que j'étais malade,
mais j'étais toujours génée de cracher
devant eux. Je me rappelle d'une
phrage de mon copain. Il voyait bien
que je me retenais de cracher et il m'a,
dit: «Si tu dois cracher, tu craches ne te
retiens pas pour moi faut que tu sortes
toust ¢a. C'est lui qui m’a mise & I'aise
pour que je n'aie plus honte de cracher
devant lui. Ga m’a fait plaisie

SopHIE, 17 ANs




cest vivre deux fois'»

Lutter contre la
maladie peut auss!
étre V'osccasion 0'une
demarche créative
cgmme ce ¢l de
peveite signé Arnaud
Marviiiet. Pagmes,
peintures, slams,
graffs, phots, musigue,
bisg... A toi de treuver
ie mode d'expression
qul te correspond. Que
ton ingpiration soit la
maladie, tes amours ou
tes passions, n'oublie
pas que "eréer ¢'est
vivre deux fois”
{Albert Camus).




la malac

poirs, fous les dabaires

18 me caleule plus

fous lef 8%

que m'a inocils le tamps passd.
ja suis esplonne de meF reactions

janticipe une toux ingénue,
jo niarrive pas i me débarrasser de

eces cassarclas dans ces alvholes.
Le mol eracher mé degoulle,
expeciorer m est atranger,
je Taic des sani pobtigues b chague
inipiration, de la musigue quantigus,
un skcital de ba rhoryimes

jo Tuse comme un prin Hobel 78 pempenss

pour débarraiier maon grenier
mmon faun plafond
mon doubls Tond;
Jrabuze da & tOuR

je jous mon wa-toul

jo fuss, MoR anergie m*asphyxie

jfaccuss 18 maladie d'#ire

ma coemplioe man snnemis

Pour en vair plus, rendez-vous sur




oL E{PEu}!

Bosser a plein temps
malgré les soins

Mon métier de maitre de conférence
implique 15 heures de présence
hebdomadaire obligatoire mais avec
la préparation des cours, les travaux
de recherche etc, j'arrive facilement
3 40/45h de travail par semaine.
Pour autant, la maladie et les
soins (1 a 3 heures par jour) n'ont
jamais été une entrave a I'exercice
de mon activité car j'ai la possibilité
d’organiser mon agenda en fonction
de ma forme, tout en respectant les
usages, bien sir.
Du coup, je n'ai jamais eu besoin de
parler de ma maladie et quand je
suis au travail, je ne pense pas a la
mucoviscidose. Mais je sais que si
vraiment, ma santé se dégradait, je
pourrais demander un aménagement
de mon temps de travail. |l
suffirait juste de I'expliquer, et puis
maintenant, j’ai fait mes preuves !
GAELLE

© EEEIE® R Je me disais déja qu'il
ne fallait pas le cacher, alors j'allais vers
mes camarades et je leur expliquais que
j'étais malade et que j'allais étre souvent
absente. J'expliquais que je n'étais pas
contagieuse et ils acceptaient et me
posaient des questions. B

SopHIE, 17 ANs \
o EERER® & o, voila ce que \ '

Je répondais aux potes de I'école:

«gi je suis tout maigre, que je ne fais

pas de sport ef que je manque souvenst

de souffle c’est parce que je suis

malade. .. C'est assez grave j'avoue

mais faut pas que vous vous inquiétiez

car je gore le truc. @
Kevin, 23 ans

Etre autonome et
me prendre en charge

Le plus dur, il me semble, ce n'est
pas d'essayer d'étre autonome
lorsqu’on est jeune, mais d'étre
un jeune autonome. Car quel que
soit 'age auquel on part du domicile
familial, c’est de trouver ses reperes
qui n’est pas évident. Pour moi,
ce fit 2 19 ans, lors de ma premiere
année de BTS. Une chose importante
qui m’a permis d'étre indépendant,
c’est d’avoir eu une dérogation pour
toucher I'AAH (Allocation Adulte
Handicapé) avant mes 20 ans.
N'habitant plus chez mes parents,
cela m'a été possible; j'ai pu passer
mon permis de conduire, me loger en
cité universitaire. .. Et se retrouver
seul dans sa chambre d'étudiant
n'est pas facile. lly a tellement
mieux a faire que de rechercher
un kiné (et d’y aller !) ou de faire
ses soins, en plus des études.
Ily a tant d’activités et de loisirs
3 découvrir, c’est grisant. Alors on
diminue ses soins, pour mieux faire
d’autres choses et tenter de mettre
la maladie de coté. Or, c’est1ale
danger : vouloir faire sans la muco.
Aujourd’hui, j'ai 29 ans, et je pense
que ma santé est ce qu'elle
est parce que j'ai su allier
ma nouvelle vie et
la muco. Pour pouvoir
gtre un jour un vieil

jeune, se prendre en
charge.

autonome, il faut savoir,

CEpric
a : b
aﬂ-‘h_ﬂ
3 % Lﬂi
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Avoir des enfants

Pour moi, 'idée d’étre mere était

gvidente, malgré ma petite santé

de mucotte. J'ai attendu 4 ans

avant que Nicolas ne pointe le

bout de son nez par conception

naturelle. La grossesse fut facile,

épanouissante, j’avais encore un

¢tat nutritionnel satisfaisant. Méme

si je devais faire 3 longues séances

de kiné chaque jour, j'assurais.

Quand bébeé arriva, je profitais de

tous les instants (allaitement, longue

promenade chague jour au parc)

avant de reprendre le travail

au bout de 4 mois.

La seconde fois, je fus enceinte

des I'arrét de la pilule. Et trés vite,

la grossesse se passa mal, je maigris

au fur et 2 mesure que les mois

passerent, ma capacité respiratoire

déclina a vue d'eeil...

Apres la naissance, ma santé

se détériora et quelques années

plus tard, a 41 ans, i ai eu une greffe

bi-pulmonaire.

Aujourd’hui, Nicolas a 21 ans et

Marina 19 ans. Mes enfants sont

ma fierté.

Je suis une maman comblée. J'ai

des amies atteintes de mucoviscidose

qui sont dans mon cas. Jai aussi

beaucoup de copains hommes

également mucos, qui sont papas

aujourd’hui, grace aux techniques de

procréation médicalement assistée.
NATHALIE

Pour en savoir plus

sur vaincrelamuco.org
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Caompte ton nombre de points en remplissant le tableau cl-0esssus, chague honne
péponse te rapporte un ou deux peiats, chague mauvalse réponse ne te rapporte

aucun point.

15 points et plus: Sérial lover

Question 1 a 9 Sans aller jusqu’a dire que tu sais tout, tu connais bien la sexualité et

T A 9 tues prét pourca! Et d'ailleurs tu t’en doutais bien un peu en commen-

Question 3 b 2 cant le test!

Question 4 b 2

Question 5 a ) Entre 10 et 15 points: Lover

Question 6 a 2 La sexualité n’est pas un sujet tabou et elle te semble tout a fait

Question 7 b 1 normale. Cependant, attention aux idées recues. Ta connaissance sur

Question 8 a 2 le sexe ne fait de toi ni le dernier, ni la derniére, mais en t'informant

Question 9 b 1 davantage, tu seras vraiment incollable.

Question 10 b 2

Question 11 2 1 Moins de 10 points : Baby lover

Question 12 a 1 Prét? Euh... Pas tout a fait! La sexualité n’a rien d'évident et tu ne

Question 13 d 1 cherches d’ailleurs pas a en savoir plus sur le sujet. Mais pourquoi

sl L b 1 attendre pour te renseigner ? Mords la vie a pleines dents ! Et essaie de

?:3?;::5 £ ! considérer la sexualité comme un plaisir, un acte de partage... ou au
moins un sujet de curiosité.

Corrigé Question 9 d’une impuissance. L’homme muco a recours a

Questions 1 et 2

Un homme muco est effectivement stérile dans
plus de 99 % des cas mais il n’est pas du tout
impuissant, il peut avoir des rapports sexuels
tout a fait normaux: il a des érections et des
éjaculations comme tout le monde.

Questions 3 et 4

Majoritairement, les femmes peuvent étre
enceintes naturellement. Pour éviter les gros-
sesses non désirées, elles doivent absolument
prendre un moyen de contraception.

Questions 5 et 6

Les mucos ont souvent des mycoses au niveau du
vagin ou de la verge. Il s’agit d’affections cuta-
nées dues a des champignons. Elles peuvent étre
douloureuses pendant les rapports (surtout chez
les filles), il faut alors demander a son médecin
de prescrire des médicaments antimycosiques et
traiter les deux partenaires pour ne pas les refiler
a l'autre. Il faut aussi demander a son pneumo
des crémes et ovules avant les cures d’antibios
par comprimés ou par perf.

Question 7

Un homme ou une femme muco peut tousser
pendant les rapports, il faut alors trouver une
position moins génante ou moins essoufflante.

Questions 8

Quels que soient la position ou I'acte sexuel
(fellation, cunnilingus...), un homme ou une
femme muco doit se protéger durant les rapports
car il peut choper le sida.

Le fait d’avoir peu de sperme pour I'éjaculation
n'a aucune importance pour les rapports sexuels.

Question 10
Malheureusement, les mucos peuvent se refiler
leurs germes.

Question 11

Si un couple, dont I'une des deux personnes a la
mucoviscidose, veut un bébé, on propose effec-
tivement a celui qui n’est pas malade de faire
un test par une simple prise de sang, pour voir
s'il est porteur du géne, c’est une enquéte géné-
tique. Si le conjoint non malade est porteur du
gene, le couple a un risque sur deux d’avoir un
bébé atteint de mucoviscidose, il pourra recourir
au diagnostic prénatal et éventuellement a I'as-
sistance médicale a la procréation.

Question 12

Les femmes peuvent majoritairement étre
enceintes naturellement d’ou I'importance
d’utiliser une contraception. Dans les autres
cas, la médecine peut aider la femme muco
a étre enceinte via 'assistance médicale a la
procréation. Renseigne-toi auprés de ton CRCM
ou via la plaquette éditée par I'association « Dis
comment on fait les bébés quand on a la muco-
viscidose 7 ».

Question 13

Les hommes mucos ont bien des spermatozoides
mais les canaux déférents qui les conduisent
Jjusqu’au liquide séminal sont souvent absents
ou bouchés. On ne retrouve donc pas de
spermatozoide dans le sperme. Il ne s’agit pas

I'analyse du sperme pour confirmer I'absence
de spermatozoides (spermogramme). Un recueil
de spermatozoides peut étre fait par ponction
testiculaire via une chirurgie sous anesthésie.

Question 14

Aprés avoir été greffés, les mucos peuvent,
dans certains cas, avoir un bébé. Pour des
raisons liées au traitement antirejet, les fem-
mes devront avoir été greffées depuis plus de
2 ans au moins et avoir un état stable. C'est
donc possible mais il faut en parler avec les
médecins.

Question 15

De nouvelles positions, de nouveaux jeux peu-
vent exciter la libido du couple. Il faut parfois
adapter les rapports amoureux au souffle du
moment, trouver les bons jeux sexuels et de
nouvelles caresses.

Dans les groupes organisés lors des
rencontres annuelles par le conseil des
patients de Vaincre la mucoviscidose, la
question de la sexualité est régulierement
abordée. C'est bien de pouvoir en parler
avec d'autres...

Souvent la sexualité évoque la question

de la performance, de I'image qu’on
donne a l'autre et ce probleme est le
méme qu’on soit muco ou non. Il faut
surtout faire confiance a I'amour, ga
arrange beaucoup de choses ! ~




Je suis psychologue et suis particulierement
sensibilisée a la mucoviscidose; une per-
sonne de ma famille en est atteinte.

L'adolescence est une période qui fragi-
lise: elle transforme, le corps et “chahute”
I'identité de chacun. adolescent a des diffi-
cultés a trouver sa place, il n'est plus un
enfant et pas encore tout a fait un adulte.
Dans cette période difficile, il peut se renfer-
mer, se dévaloriser et ne plus avoir de plaisir
a aller vers l'autre. Dans la pratique, avoir
des idées noires n'est pas systématiquement
signe de dépression.

I me semble que le probleme est diffé-
rent. Se pose par exemple, la question de
I'avenir.

L'ado ne se dit pas: «Qu’est-ce que je vou-
drais faire plus tard ? » mais se pose plus des

questions comme: «Quel métier je PEUX
faire avec ma maladie? Serai-je malade
toute ma vie? Est-ce que je pourrai trouver
quelgu’un qui m’aime avec la muco? Est-
ce que je fonderai une famille? Combien
d’épreuves je vais encore devoir affronter ?».
Mais avant de penser a 'avenir, I'adolescent
atteint de mucoviscidose est touché par le
regard de l'autre en se sentant différent.
Son corps subit les transformations de
I'adolescence et aussi est fragilisé par la
maladie. Alors que les traitements peuvent
devenir plus lourds, le rythme au college
ou au lycée est parfois différent des autres:
comment gérer quand on a encore plus de
kiné? Et lorsqu’on a des perfusions? Dans
certains cas, il y a aussi des complications,
la perspective d’'une greffe...

'adolescent peut éprouver I'envie forte de
vouloir arréter les soins. Dans notre société,
nous parlons de passages a I'acte extrémes
dans les cas d’'usage de drogues, d’'auto-
mutilation ou de tentative de suicide. Mais
la non observance des traitements est aussi
le ttmoignage important d’'un mal étre. C'est
comme si, a travers cet acte, I'adolescent
était dans l'illusion d’arréter la maladie, de
maitriser son corps et de vouloir faire taire
la souffrance. Il se rendra compte peu a
peu qu'arréter les soins ne lui permettra pas
de s’opposer a la mucoviscidose: chaque
adolescent, malgré la fragilité qu’il subit,
apprendra a vivre avec.

L'adolescent atteint de mucoviscidose est le
premier a vivre sa maladie au quotidien. I
peut aussi se sentir isolé, incompris de son
entourage, voire méme de ses copains de
classe ou encore souffrir d’'une déception
amoureuse ou d’'un échec.
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“parlons-en!»

Interview avec une psychologue

Néanmoins, échanger autour de ses diffi-
cultés I'aide a mieux vivre avec. Méme s'il a
I'impression de ne rien avoir a dire, pouvoir
partager par exemple des «Marre de cette
viel», «Marre des traitements!» permet de
ne pas rester seul avec ses angoisses.

Ces adolescents peuvent avoir une impor-
tante difficulté a exprimer leur souffrance a
leur entourage. Vis-a-vis du corps médical,
ils craindront d’en parler en se disant par
exemple: «Je ne vais pas le dire au Dr X;
il ne pense qu’au traitement». J'entends
souvent la difficulté pour les adolescents
de se tourner vers un autre: «Je me sens
différent(e) de mes copains». C’est souvent
compliqué de parler a un adulte: «Il va me
faire la morale», «mes parents me surpro-
tegent déja assez», «je ne vais pas aller voir
un psy; c'est pour les fous » etc.

Pour autant, il est important qu'ils puissent
exprimer leurs difficultés avec d’autres.
['adolescent peut échanger avec des per-
sonnes de confiance qu'il connait déja
(un membre de sa famille, un prof et des
copains) ou d’autres en s'adressant a un
spécialiste comme un psychologue.




Que peut-gn faire pour ne pas se renfermer

sup sgi-meme ?

Si on ne trouve personne a qui parler ou qui nous comprenne, rencontrer
un psychologue permet de mettre en mots sa souffrance, ce qui inquiete et
met en difficulté. U'adolescent peut également échanger sur son futur s'il le
souhaite. L'objectif est qu'il se sente mieux dans son corps avec la maladie,
dans sa téte (I'un étant lié de prés avec I'autre) et dans le lien qu'il entretient
avec les autres.

L'idéal serait d’avoir des coordonnées de psychologue a disposition, pour le jour
ou, éventuellement, on en a besoin.

[l est également important qu’il maintienne au mieux le plaisir d’étre avec les
autres a travers une activité comme le sport ou la musique. Méme malade,
toute personne peut participer a des activités, qui doivent parfois étre adap-
tées et prendre du plaisir a partager cela avec d'autres.

F. LEONELLI, psychologue clinicienne

@ Pour plus d’informations et pour dialoguer entre patients, voir le site
www.vaincrelamuco.org

- blogs de patients
- date des rencontres entre patients
- conseils...

@ Pour entrer en contact avec un psychologue, parles-en au CRCI.

=Y Faire du sport comme tout le monde

J'ai toujours 6té sportif. A un moment, entre

|a fatigue, les soins. .. j'ai un peu laché.

Mais ca me manque trop.

Pour I'instant, je fais du vélo et de

la randonnée pédestre. L'idée, c'est

de reprendre la course a pied des que

je me sentirai suffisamment en .forme,
probablement apres ma prochaine cure
d’antibios et quelques entrainements

de natation a la clé. Je ne me mets pas
la pression, 'ai surtout envie de prendre
du plaisir et de me sentir bien dans mon
corps. ‘
Jessaye d'étre régulier, c'est plus facile
et puis a 33 ans, 'ai encore pas mal
d’énergie.
En fait, le vrai moteur: c'est le moral !!!
Je me dis aussi que peut-&tre, grace
au sport, je serai mieux drainé et
j'aurai moins de soins. ..

— PascaL

Brochure sport et
mucoviscidose
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Devenir propriétaire

J'ai voulu accéder  la propriété apres
avoir loué 2 appartements pendant
pres de 10 ans, proches du domicile
de mes parents. Je ne suis pas tres
accroché « 2 la pierre » mais je me suis
dit qu'il fallait franchir le pas. || fallait
OSER, croire que l'avenir n’allait pas
se terminer demain. Plusieurs de mes
amis avaient déja acheté un bien
immobilier avec facilité. Je me suis vite
rendu compte que j'aurais besoin de
mes parents pour I'assurance du crédit.
Méme avec leur aide, ¢a n'a pas été
si simple. Au final et puisque j’avais
un travail stable, j'ai eu le bonheur
de choisir une maison dans mes priX.
Loin d’étre un chateau, c’est une petite
maison avec travaux. Je la retape a mon
rythme. Cette maison est un moyen
de «voir a long terme ». Je me sens
chez moi, en train de réaliser un projet,
c'est trés motivant!! C'est un petit havre
de paix qui me protege.
Lancez-vous un jour!

Jean-PriuipPe

Etre grand voyageur malgré la muco

Au dela des frontiéres, la mucoviscidose
est un formidable moteur pour réaliser
ses réves. Entre les épisodes difficiles
de cure, de grande fatigue ou encore
d’opération, nous voulons profiter
au maximum de la vie. Pour ma part,
j'ai choisi de parcourir le monde.
Depuis 20 ans, toujours avec
un simple billet d’avion dans la poche,
ma femme et moi sommes partis sur
les 5 continents. De I'Australie
aux Etats-Unis en passant par I'Inde,
nous nous sommes efforcés de découvrir
chaque année un nouveau pays.
Aujourd’hui je suis greffé et nous allons
repartir plus sereinement mais lors de
nos derniers voyages, je n'avais plus
que 15% de VEMS. Comme quoi tout
est possible. ..

VINCENT
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Passer des examens a mi-temps

J'étais en début de terminale L quand le
probleme s'est posé. Le temps de présence
au lycée et les heures de travail a la maison
devenaient difficiles a cause des soins qui
me prenaient de plus en plus de temps.
C'est par une amie que j'ai découvert
“rannée a mi-temps”. Dés la rentrée, au vu
de 'emploi du temps, de mes absences, j ai
pris contact avec mon proviseur adjoint et
nous avons décidé ensemble de mettre en
place la terminale en 2 ans. Je passais la
1¢ année la moitié des matieres du bac, et
je terminais la seconde année. A la fin de la
1ére, grande surprise aux résultats: j'étais
admissible aux oraux avec juste la moitié
des matieres passées, mais sachant que
|a transplantation allait arriver, j ai préféré
sagement garder mes notes et continuer
comme prévu la seconde année. Jen'yai
passé que 3 semaines, mais j'ai décroché
mon bac. 3 mois apres je commencais |a
fac & mi temps également pour la Licence 1,
car la greffe était récente et j'étais encore
bien fatiguée. Ces aménagements sont
possibles pour nous aider a réussir en
tenant compte de notre santé.

Karen

Rskucelscolarike

Parler de sa maladie pour se simplifier la vie

Eoulr V|(\1/re une scolgr[téyef,panouie, rie_zn de tel que des petits aménagements au quotidien.
arler e_la maladie a I'équipe enseignante permet que les besoins liés a la mucoviscid

soient pris en compte et que les aménagements soient mis en ceuvre o

Souplesse de son emploi du temps, double jeu de livres, cours a domicile en cas d'absence

par le SAPAD (Service d'assistance pédagogique ici i
' : gogique a domicile de I'Ed i
temps supplémentaire lors des examens. .. seaton etonee)

Le PAI permet de consigner tout cela par écrit.

S I




Ga y est ¢'est decide: je parsit Un vral parcours du combattant,
enfin surtout pour les parents mals ¢a vaut vraiment ie coup.

Premiere étape: lever toutes les barrieres
contre le départ ! Oui, le directeur accepte
une personne muco dans le groupe; oui, il
a compris ce qu’était la muco; oui il y a bien
des kinés a proximité qui connaissent les
soins adaptés; et enfin oui les parents sont
(relativement) rassurés.

Deuxieme étape: prévoir suffisamment de
médicaments pour toute la durée du séjour,
au risque de passer pour un dingue des
fringues, vu la taille des bagages...

Et enfin, savourer les moments a venir:
rencontrer de nouvelles personnes sans la
muco, me sentir comme tout le monde, vivre
pour moi et seulement pour moi.

Forcément, il a quand méme fallu trouver
quelques aménagements pour gérer les soins.
Pas super cool de se lever 1h avant les
autres pour faire mes séances d’aérosol a
linfirmerie.

Adieu Canue !

Je suls passe du CRCM pediatrigue au CRCM aduite des gue }'al ey men bae.
En effet, une fols majeur j'al expligue a mon pediatre que je deésirals changer de CRCM

Le kiné que maman avait trouvé venait avant
le petit déjeuner. Il revenait en fin d’apres-
midi quand les autres allaient a la douche.
Forcément, je ne pouvais pas participer
a toutes les veillées non plus parce qu’a
ce moment la, c’était I'neure de I'aérosol a
I'infirmerie, et la kiné du soir. Du coup, je me
couchais apres les autres, mais au moins, je
dormais bien.
Apres? Limpression d’avoir golté, pendant
3 semaines, a la vraie vie. Ce fut aussi une
pause pour mes parents, qui ont pu sortir
sans culpabiliser et surtout choyer ma petite
sceur, enfin.
Et cerise sur le gateau, ma capacité respira-
toire a méme augmenté grace a tout le sport
que j'ai fait.

Nicolas

car poupr me! une page étatt en tran de se tourner.

J'étais suivi dans le CRCM pédiatrique
depuis mes 9 ans, j'avais donc tissé des
liens solides avec I'équipe soignante,
javais des habitudes mais je n'avais pas
peur de passer au CRCM adulte, je voyais
cela comme une aventure.

La transition s’est parfaitement effectuée.
Pour m'y préparer, javais commencé a
suivre des séances sans mes parents.
Lors de ma derniere consultation au
CRCM pédiatrique j'ai rencontré tous les
membres de I'équipe du CRCM adulte

en compagnie de mon équipe soignante.
Nous avons beaucoup discuté des diffé-
rences et des ressemblances entre les
deux services. J'ai eu des réponses a
toutes mes questions. J'étais donc on ne
peut plus rassuré.

Puis est arrivé la premiére consultation au
CRCM adulte, j'y suis allé avec ma mére afin
de ne pas me sentir trop perdu. L'équipe a
été tres accueillante. Ce qui est génial c'est
le changement de statut. En effet on devient
un patient adulte, on est donc traité comme

tel, on est beaucoup plus maftre de ce qui
nous arrive. Et c'est tres valorisant de choisir
soi-méme quand et comment les perfusions
commenceront ou encore de remplacer tel
traitement par tel autre. Cela se fait bien évi-
demment en dialogue avec toute I'équipe
soignante. Certes, il faut un peu de temps
pour s’habituer aux nouveaux locaux, aux
nouvelles méthodes, mais cela se fait si
naturellement qu’au final tout va tres vite. Et
on est bien content d’étre considéré comme
un adulte!
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amp d'ados

IEnlpanler!uulpasl’?-

o3 EEMEER® & Au college st au
lycée je I'ai dit & 2 ou & personnes
uniquement & cause des cures.

Je trouvais un moment opportun pour
leur dire «il y & un truc dont il faut
(ue je vous parle, je suis atteint d'une
maladie qui s’appelle la mucoviscidose
et qui n'est pas contagieuse mais qui
fait que ...»

Et j'expliquais des petits trucs, notam-
ment que j'allais devoir m’absenter
pour cause de cure. Je leur demandais
de bien vouloir prendre mes cours,

et je leur disais que j'espérais qu'ils
garderaient ca secret. B

GERALD, 26 ANS

Kevin



La greffe est une perspective qui peut effrayer
mais il faut savoir que cette technique est de
mieux en mieux maitrisée, avec des résultats
en termes de durée et de qualité de vie en
constante progression.

Aujourd’hui, 252 patients atteints de muco-
viscidose vivent avec des poumons greffés.
La greffe de poumons est pratiquée depuis
plus de 20 ans. Au début, les chercheurs
essayaient surtout de réussir I'opération chirur-
gicale de greffe.

Puis ils ont concentré leurs efforts sur la lutte
contre le rejet des organes transplantés.
Aujourd’hui, la mucoviscidose est la patho-
logie qui enregistre les meilleurs résultats
en termes de survie apres la greffe. Grace a
ces avancées, la vie d'une personne greffée
aujourd’hui est beaucoup plus agréable et
«normale » qu’il y a 30 ans.

Apres une transplantation pulmonaire on
retrouve son souffle des que les consé-
quences de [lintervention chirurgicale
s’estompent et grace au programme de
réadaptation a I'effort proposé. On se sent
plus énergique, on a davantage d’appétit,
on prend du poids plus facilement.

Bref, on est plus actif et indépendant qu’avant
la transplantation!

Pour ne pas se sentir perdu dans cette aven-
ture, on peut bénéficier d’'un accompagne-
ment médico-social par I'intermédiaire de
I'association Vaincre la Mucoviscidose et
grace aux CRCM. On peut méme étre mis
en relation avec des personnes qui ont déja
été greffées.

@ Pour en savoir plus
Brochure
«Greffe et
Mucoviscidose»
sur vaincrelamuco.org

Karen et Maxence sont greffés. lls répondent a vos questions pour vous
aider a imaginer ce qui se passe lors d’une greffe.

COMMENT TU TES PREPARE A 1A GREFFE ?
Karen: Ca a mis plusieurs années. La premiére
fois qu’on en a parlé, j'avais 15 ans, et puis
a 16 ans, jai commencé le bilan pré greffe
qui s'est étalé sur plus d'un an.

Jai alors demandé a voir un pédopsy-
chiatre, pour lui confier mes difficultés face
a la maladie.

Ca m'a permis d’appréhender cette situa-
tion qui me faisait tellement peur, car plus
le temps avangait et plus je voyais les appar-
eils qui s’ajoutaient dans ma vie: respirateur,
0Xygene, percussionnaire, gastrostomie.
Mon but c’était les études, travailler a tout
prix pour réussir mon bac. Je tenais vrai-
ment pour ¢a et pour ma famille.

Maxence: Préparé n'est pas le mot approprié.
Je dirais plutdt qu’il s’agit d’'une évolution
naturelle. Les médecins en parlent, mais on
n'a pas envie d’entendre. On se raccroche a
ses projets passés, ses envies du moment,
en faisant abstraction de la réalité. Lidée de
la greffe, éloignée au début s'est rapprochée
au fil du temps, a mesure que mon souffle

s'amenuisait, et que je ne pouvais plus mener
la vie que je souhaitais. Accepter la greffe c'est
ainsi un peu baisser les bras... mais aussi un
grand espoir.

COMMENT CA SEST PASSE LE JOLR J?

Karen: A midi, le téléphone a sonné. J'étais en
fin de cure et épuisée. Je dormais branchée a
un respirateur, avec perfusion, gastrostomie,
oxygene. J'ai décroché en voyant un numéro
en 01 sans méme faire le rapprochement...
et c’était mon chirurgien qui me proposait de
venir car il y avait un greffon pour moi.

J’ai débranché tous ces fils dans la seconde,
j'ai enfilé des vétements et appelé le cen-
tre 15 et mon ambulancier. En 15 minutes,
j'avais quitté la maison.

Maman était a un marché de Noél pour I'asso-
ciation Vaincre la Mucoviscidose, elle m'a
rejoint au dernier moment devant 'ambulance.
J’ai pu embrasser ma meilleure amie puis
maman et moi sommes parties vers Suresnes.
Prise de sang, radio... j'étais trés vite au bloc:
a peine 5 heures s'étaient écoulées depuis

I'appel.



Maxence: Une nuit, tot le matin, jai recu un
appel. A cette heure ci, cela ne pouvait étre
que I'hopital. Je crois avoir dit que je n'en
avais pas besoin, que je me trouvais en
bonne forme. Je me suis ravisé et suis parti
pour I'hépital bien sOr. Je ne m’en rendais
pas compte mais il ne me restait plus que
quelgues mois a vivre.

QUEST-CE QUE LA BREFFE A CHANGE
DANS TAVIE?

Karen: Depuis je vis vraiment: je suis sortie
de I'hopital en respirant.

J'ai passé mon bac, j'ai commencé la fac
et j'y suis toujours, j'espere avoir un beau
métier dans quelgques années.

J’ai pu partir en vraies vacances, profiter du
temps libre que j'ai maintenant avec toutes
ces heures de soins en moins.

Je vis quasi normalement. Jai rencon-
tré mon chéri et nous avons emménagé
ensemble, nous nous sommes pacsés et

nous avons un projet fabuleux, celui de
donner la vie. C'est grace a la greffe que j'ai
pu m’épanouir ainsi et je compte bien en
profiter encore davantage.

Maxence: C'est extra!l J'ai réalisé de nom-
breux réves dont celui de vivre a I'étranger et
d’y travailler. J’y ai rencontré des amis, vécu
de belles choses et définitivement pris con-
fiance en moi. J'ai rassemblé de nombreux
morceaux du puzzle... des choses que je
n'avais pas vécues et qui me manqguaient.
[I'y a pourtant eu des hauts et des bas. La
greffe est une autre maladie. Il faut s’adapter
aux nouvelles épreuves, auxquelles on n’était
pas préparé dans notre vie de muco. Mais
les préoccupations changent pour devenir
celles des personnes valides: travail, cceur...
Tout est devenu si simple. Je remercie les
personnes qui m’ont permis d'atteindre ce
but, ma maman en premier.

EN Etre oreffé et avoir des projets

Avant ma greffe en 2005, jamais je n'aurais
pensé qu’un jour je pourrais étre maman.

En effet, méme si pendant des années je me

portais bien, je tournais autour de 40 % de
VEMS (volume expiratoire maximum seconde),
ce qui est limite pour une grossesse.
Aprés la greffe qui s'est trés hien passee,
le projet «béhé » a miiri doucement..
En 2007, nous avons eu une consultation
génétique et mon mari a fait une analyse
pour savoir s'il était porteur ou non
d’une mutation de la muco. Comme tout
allait bien et que j'étais en forme, on a eu
|e feu vert des médecins.
J'ai 6té enceinte naturellement apres
5 mois d’essai, ce qui est largement dans
la moyenne des couples dits « normaux »!
Ma grossesse est tres accompagne’;e
3 la maternité: suivi pneumo, gyneco,
diabéto. .. Le bébé grossit bien, il est tres
dynamique et je le sens beaucoup bouger!
La fin de ma grossesse va se passer
3 I'hopital car on habite loin.
Les grossesses de femmes mucos
augmentent, méme pour celles qui sont
greffées, et ¢a se passe bien, le plus a
souvent, a condition d’accepter un suivi
médical tres renforcé !

LAURENCE
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ON PENSE SOUVENT AU DONNEUR

Les personnes greffées pensent souvent
au donneur sans lequel la greffe n'aurait pas
été possible.

Dans beaucoup de témoignages, on
retrouve cette grande reconnaissance
envers cette personne décédée et sa
famille. Etre favorable au don d’organes
et en informer ses proches de son vivant
est un acte important et généreux. Il faut

le développer davantage pour sauver plus
de vies.

@ Pour en savoir plus sur le don d’organes
www.ledonlagreffeetmoi.com

® N Eire oreffé et bosser a plein temps

Greffé ceeur poumon en 1991, mon

premier objectif d’aprés-greffe (jatalit/de
reprendre mes études que j'avais ete \
contraint d’abandonner, complétement' a
bout de souffle. En juin 1992, j'obtenais

un DUT (Dipldme Universitaire de
Technologie correspondant a un Bac +2) en
informatique. En 1993, j’entrais a EDF en
CDD, contrat transformé en CDI en 1995.
Depuis le début de mon activité j'ai eu la _
chance de pouvoir toujours travailler a plein
temps. Exercer une activité professionnelle
3 temps complet ne m'a jamais po_sé

de probléme. Le tout est une histmre’
d’organisation afin de pouvoir s'z_\menager
des plages de détente. Au contraire, pour
moi le travail a toujours représenté la
meilleure intégration sociale qui soit.

Elle permet de se mesurer aux autres,
d’6tre comme tout le monde. J'aime mon
travail et j'espere vraiment continuer a
exercer ma profession le plus sereinement
et le plus longtemps possible.

PascAL
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K n &pace

16 ans, gargon réservé, pas le
genre a faire des vagues. Beau gosse: grands
yeux bleus, cheveux trés noirs mais maigrelet
pour son 1m75. Clest a cause de lamuco!! En
plus, il tousse souvent!!

9 Paco: 17 ans pas canon mais dégage quelque
chose du haut de ses 1 m8&0. Personnalité
forte, grande gueule et assurance a gogo.

Rien ne semblait les rapprocher mais ils ont tra-
vaillé ensemble pour un exposé de francais. lls ont
appris a se connaitre et se sont apprécies. Lamitié
s'est finalement nouée autour d’une passion com-
mune: la voile.

Mathieu en fait depuis tout petit. Seul son état de
santé peut I'empécher d’aller aux entrainements du
club. L'année passée, il a enchainé surinfections et
cures d’antibiotiques. Cette année, il va mieux et il
en profite.

De son coté, Paco fait de la voile tous les étés, qu'il
passe dans la maison de sa grand-mére a Saint-Briac.

Pendant les grandes vacances, Paco a invité Mathieu
dans la maison familiale.

Toute la journée, ils voguent sur I'eau avec des
potes du coin: Charly et Adrien. Le soir, c'est sortie
en boite jusqu’a 4h du mat ou alors squat sur la
plage avec la bande. Aprés quelques jours rythmés,
Mathieu commence a montrer des signes de fatigue
(toux grasse, encombrement, spasme...). Manque
de soin et fatigue aidant, il crache de plus en plus
et respire mal. Paco qui connait bien son copain
maintenant lui propose donc une soirée peinarde:

Pizza/Dvd. Mais, la bande de potes débarque ala
maison...

Charly, Adrien et les autres sont arrivés un peu
éméchés. La maison se transforme vite en boite
de nuit: musique a fond, alcool, clopes et méme
shit. Paco leur demande d’aller fumer dehors mais
Mathieu ne supporte pas qu’on le materne. Ca lui
rappelle ses parents, le fait d’étre malade et de ne
pas étre comme tout le monde. Pour une fois, il
a envie de se lacher comme les autres. D'oublier
la muco... || demande une clope a Adrien, bien
décidé a la fumer.

Paco: T’es con ou quoi, me dis pas que tu vas fumer!
Mais & quoi tu joues, la?

Mathieu: T'es pas mon pere, ok! On me dit toujours
de faire attention: prends pas froid, repose-toi, t'as
fait ta Kiné? T'as pris tes médocs? T'as fait ton
aérosol ? Putain, j'en ai marre!!!

Paco: Ben t'as raison, fous toi en I'air pendant que
t'y es! Vas-y fume et tout le paquet, méme deux par
deux, tiens!

Mathieu: Lache-moi, j'ai le droit de fumer et de faire
comme tout le monde...

Paco: J'me fous du «faire comme tout le monde». Mon
grand-pére est mort 3 cause de la clope. J'avais 1 1 ans
et je I'ai vu s'éteindre a p'tit feu. Je me suis promis de
ne jamais toucher a cette saloperie. Réfléchis Mat...

Mathieu va-t-il succomber ou va-t-il écouter Paco?
Et toi, comment réagirais-tu?
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SUITE D L HISTOIRE YERSION N1

Mathieu se met a hurler: «Réfléchis, réflé-
chis!!l C’est facile pour toi de me faire la
morale. Mais tu sais pas, toi, c’'que c’est de
vivre avec cette merde, de faire attention a
tout depuis que je suis gosse. C'est pas ¢a
la vie!>»

Mathieu, de rage ouvre le paquet et lance a
son pote: « Et ben, tu vois, je vais la prendre
cette clope et t'as raison 2 par 2. Je vais me
foutre en I'air.»

[I' marque alors une pause puis de désespoir
lache le paquet et éclate en larmes.

Paco s’approche, hésite puis le prend dans
ses bras: «Tu sais, Mat’, si je fume pas, c’est
pas juste a cause de mon grand-pere... C'est
aussi pour toi!»

Mathieu leve les yeux vers son copain, un
sourire complice se dessine sur son visage :
«C’est beau ce que tu dis! On croirait que
tu joues dans les feux de I'amour! »

ANNE

SUITE OF HISTOIRE YERSION N2

Mathieu prend une clope et I'allume. Enfin il
la fait allumer par quelqu’un car il n'y arrive
pas! Il tire sur la clope une premiere taf!
Paco le regarde et leve les yeux au ciel!

«Ecoute, me regarde pas comme ca!! J'ai
pas 2 ans» lui dit Mathieu. «Je vais pas
crever juste pour une! J'ai envie de voir ce
que ¢a fait!! Si c’est différent, si je respire
encore plus mal que quand je suis super
emcombré...» A peine a-t-il le temps de
finir sa phrase qu'il a une quinte de toux !!!

L |

Mais une de ces quintes qu’on n’oublie pas!
«P... de b... de m...» s’exclame-t-il! «On
dirait que j'étouffe !l »

Pas le temps de finir la clope qu'il la jette
sur le sol!!! Il reprend petit a petit sa respira-
tion. Paco en bon pote, lui apporte un verre
d’eau.

Mathieu le boit précipitamment puis dit a
son pote: «no comment, ok? »

CELINE

SUITE OF 1 HISTOIRE YERSION N3

— Et alors qu'est ce que ton grand-pere a
a voir avec moi? Lui, il est peut-étre mort
parce qu'il a fait que fumer mais au moins
il afait ce qu’il avoulu! Moi, on m’interdit
tout a cause de la santé alors que j'ai
jamais rien demandé a personne et que
tout déconne tout seul.

- Je dis ca, parce qu’on est potes Mat, et
que j'ai bien compris que la clope et ta
muco ¢a fait pas bon ménage.

— C’est juste que j'ai envie de faire un truc
et de pas penser a ma maladie, mais c’est

Eavistdultoubib

«La cigarette renforce les effets

de la muco sur les bronches et accélere
tous les phénomenes de dégradation
pulmonaire!»
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sans compter sur toi vu le foin que tu me
fais la.

— Bon tu sais quoi, j’en ai marre, je suis pas
ta mere, je suis pas ton médecin c’est vrai
mais écoute juste un truc: si tu fumes cette
cigarette et si tu as une quinte de toux
comme la derniére fois ou t'as craché du
sang, et ou t'as été hospitalisé et qu'on a
flippé comme des fous, faudra pas compter
sur moi pour t'apporter du chocolat. Sur
ces mots, Paco partit en claguant la porte
de la maison laissant Mathieu bouche bée
avec la cigarette dans la main.

Le lendemain, Mathieu sonne a la porte.

Paco Iui ouvre.

— Salut Paco, je suis désolé pour hier, j'avais
besoin d'indépendance dans ma téte et je
pensais que cette cigarette était la solu-
tion, mais je t'ai vu tellement en pétard,
qu’en fait j'ai compris que tu avais raison.
La voile et nos bons moments c’est en mer
que je veux les passer et pas autour d'un
lit d'hopital avec une barre de chocolat.

Mathieu sort d'une poche une barre de

chocolat, et de I'autre, la fameuse cigarette

qui avait causé la dispute de la veille.

Paco sourit et serre son ami trés fort dans

ses bras.

Karen




Ce guide est édité

par I'association

Vaincre la Mucoviscidose,
qui combat la maladie

et aide les patients

a vivre mieux.

Pour tout savoir

sur I'association,

ses programmes de
recherche et ses actions
en faveur des patients :

A découvrir aussi sur ce site :

Contacts téléphoniques
a l'association :

- Scolarité / études :

- Question médicale :

- Standard :

VAINCRE LA MUCOVISCIDOSE

ASSOCIATION RECONNUE D’UTILITE PUBLIQUE - MEMBRE DU COMITE DE LA CHARTE

181, rue de Tolbiac - 75013 Paris
Fax 01 45 80 86 44
www.vaincrelamuco.org

Association habilitée a recevoir des legs, des donations et des assurances-vie

MUCOVISCIDOSE
L

Conception et suivi de fabrication : Vaincre la Mucoviscidose / Anne VULLIEZ - Muriel PAPIN - Réalisation graphique : Uexprimeur, 01 49 49 01 65 - Crédit photo : Shutterstock / Photoalto / Fotolia / Nathalie, Céline, Anne, Karen / Agence de la biomédecine



