
Seuls la couverture et le sommaire de ce document sont disponibles au téléchargement,

la version intégrale étant réservée aux membres de l’association. 

 Si vous êtes membre, vous pouvez consulter tous les numéros du magazine Vaincre et de 

la Lettre aux Adultes dans leur intégralité sur l’espace membres : 

http://www.vaincrelamuco.org/ewb_pages/e/espace-reserve.php

 Si vous n’êtes pas encore membre mais que vous souhaitez le devenir, vous pouvez 

adhérer à l’association sur cette page : 

http://www.vaincrelamuco.org/ewb_pages/f/formulaire-adhesion.php

L’équipe de Vaincre la Mucoviscidose vous souhaite une bonne lecture ! 
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Chers amis,
Depuis 5  ans maintenant, la promotion de la santé est le thème central 
sur lequel travaille le Conseil des Patients. Nous cherchons ainsi à savoir 
comment conserver notre état de santé, comment ne pas décliner à chaque 
surinfection, comment faire taire les statistiques qui ne prévoient pour nous 
que la dégradation.

Si les médicaments nous aident à conserver notre état de santé, nous avons, 
nous aussi, notre carte à jouer. Nous pouvons agir à plusieurs niveaux 
et ceci en améliorant la qualité de notre drainage, en maintenant un bon 
poids, en ne cessant jamais les activités physiques et en apprenant à mieux 
connaître notre corps.

La réhabilitation respiratoire est un programme de soins qui vise à amélio-
rer la fonction respiratoire, diminuer l’essoufflement et améliorer la qualité 
de vie. 

Le Conseil des Patients, durant ces réunions, a visité plusieurs centres spé-
cifiques aux mucos dans lesquels sont proposés ces programmes, au rang 
desquels De Haan, Giens, Roscoff et le dernier né : Domyos.

Cette Lettre est donc consacrée à ces centres et aux différentes façons de 
faire de la réhabilitation respiratoire.

Plus que jamais alors que les premiers médicaments viennent d’être mis sur 
le marché pour modifier chez certains d’entre nous la protéine défaillante 
dans nos cellules, nous devons espérer, nous battre pour conserver le meil-
leur état respiratoire et ne rien lâcher. 

Les programmes de réhabilitation nous y aident.

À chacun de trouver sa formule !

PS : les centres de réhabilitation accueillent de plus en plus de greffés. Nous 
avons eu très peu de témoignages à ce sujet mais la prochaine Lettre leur 
sera consacrée.

Anne JUHEL 
Pour le Conseil des patients 
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