A/ VAINRE  Belin:

" LAMUCOVISCIDOSE




Quel est ton regard sur les personnes
ayant la mucoviscidose ?

Avant cette géance, laquelle ou lesquelles de ces phragses ™
pourrais-tu prononcer ?

__J Je ne connaie rien a la mucoviccidose. __J Chacun a deg problemes différents...
) Leg pergonnes maladeg gont courageuses. ) de plaing les pergonnes malades.

e pergonneg maladeg n'ont pag de chance. o Heureugement, je n'ai pag cette maladie.
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\“D'EO Une journée ordinaire, un enfant extraordinaire

Nous allons partager quelques
moments de [a vie de Sasha,
un gargon de 9 ang qui vit
avec [a mucoviscidose.
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Quel est ton regard sur les personnes
ayant la mucoviscidose ?

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

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

) Lee pergonneg malades n'ont pag de chance. ot leg repag du midi, ile ont de la chance.

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

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

tout le monde quand on a la mucoviscidose.
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Q\)\'l Quels sont les organes touchés par la mucoviscidose ?
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Les principaux organes touchés par la mucoviscidose

Poumons

Foie

Pancréas

Appareil digestif
Gros intestin

| Intestin gréle

—
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Lorigine de la mucoviscidose

La mucoviscidose
est caugée par une anomalie
héréditaire qui entraine
une modification du mucus.

Le mueus, c’est une substance produite notamment
par les poumons. Elle pigge leg poussiéres et bactéries
entrant dans Pappareil respiratoire, qui sont ensuite
évacuées lors des éternuements.

~A cauge de cette anomalie,
le mucug egt trés visqueux,
alore que chez quelqu’un
qui n’a pag la mucovigeidose,
le mucus est fluide.
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Lorigine de la mucoviscidose

Chez leg personneg qui ont
la mucovigcidoge, le mucus viequeux
stagne dang leg organeg touchés.

Les bronches sont des conduits qui permettent
a Pair d’entrer et de sortir des poumons.

Au niveau des poumong, il stagne
dang les bronches. (| géne la regpiration
et deg bactéries ¢’y développent, a 'origine

d’infections regpiratoires.

Bronches

Au niveau de ["appareil digestif,
la vigcogité du mucug entraine auegi
deg problemes de digestion :
maux de ventre, diarrhée, maigreur.
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Q\“"‘ En France, combien de personnes
sont atteintes de la mucoviscidose ?

) Quelquee dizaines ) Entre 6000 et 8 000
J Quelques centaineg ) Plug de 10 000

) Entre 2 000 et 4 000 ") Plue de 100 000
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La transmission de la mucoviscidose

DEUX PARENTS < lls nont pas la mucoviscidose... J

‘, % ... mais certaines de leurs cellules reproductrices (spermatozoides - ou ovules () ) |

portent une anomalie héréditaire : une mutation dans un gene.

L

En France, 2 millions
de personnes ont
cette anomalie
héréditaire.

S'ILS ONT UN ENFANT
. 8
o\~

8
Leur enfant n'a pas Leur enfant n'a pas la mucoviscidose, Leur enfant
la mucoviscidose : mais il peut la transmettre : a la mucoviscidose :

En France,
tous les 3 jours,

un enfant nait atteint

de la maladie.

1 probabilité sur 4 1 probabilité sur 4 1 probabilité sur 4 1 probabilité sur 4
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qU\E Prét/préte a faire du sport avec tout le monde ?

Voici troig affirmations concernant le sport et [a mucoviscidose :

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

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

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

Si tu penses que ¢’est vrai, fais ce geste (g .. et ce geste si tu penses que ¢’est faux (é
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Le sport et la mucoviscidose:
parole d’enseighante

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

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

W

Le sport améliore la confiance en soi.

2. =
Le sport améliore
les relations
avec les autres.

Leg éleves
ne me regardent
plug de la meme fagon.

Moi auggi, je peux
me dépasger !

Le sport améliore
[a gestion de leffort.

Le sport améliore
Avec un entrainement le fonctionnement
et deg objectife gpécifiques, du coeur, des poumons
Jaméliore meg perfa. et des muscles.
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2025

Dans les années 1950...

) Qeule 20 % des foyere avaient le telephone en France.

__J On connaigeait déja les antibiotiques.

_J On ne cavat pag que la mucoviscidoge exigtait.

J
Gmm— o=

A
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La mucoviscidose dans les années 1950...

La maladie a été identifiée en [938. Dang les années (950,
elle était trés mal connue et diagnostiquée trés tardivement.

=

Cela retarde
la mige en route
du traitement :

Inhalations d'antibiotiques en cas d'infection respiratoire

Régime alimentaire pauvre en graisses
Médicaments pour faciliter la digestion

Malgré ceg traitements,
beaucoup de pergonnes décedaient
avant ['age de 1O ane...

. et leg parente deg enfantg atteinte
par la maladie e sentaient igolég.
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En 1960..

= a0 Bl y avait 2 chaineg de télévigion.

1980

950 D [’ageociation Vainere [a Mucoviscidose exigtait deéja.

_J Les traitemente de la mucoviscidoge
2010 étaient rembourgés par la Sécurité sociale.

c:.<.>;;
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1965, une année importante...

En [965, en France, il y avait seulement 2 chainesg de télévision en
France, et on ne parlait de la mucoviscidose ni 3 la télé, ni 4 [a radio.

Alors, en 1965, PAssociation Frangaise de Lutte contre [a Mucoviscidose
(AFLM) est créée. C’est une association ol les parents et les médecins
sont ensemble, face 3 une maladie terrible et mal connue.

Les objectifs de 'AFLM ﬁ
’ Tl

~ En1967, PAFLM obtient

: : : : o le remboursement des traitements
e Diffuser au public des informations sur la mucoviscidose contre la mucoviccidose.

e Dermettre aux maladeg et 4 leure familleg d’échanger

e Favoriger la recherche eur la mucovigeidoge
e Favoriger leg 6changes entre goignants
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La mucoviscidose dans les années 1960

Aucun test ne permet un diagnostic simple
de [a mucoviscidose avant ou aprés la naissance. «

Le mécanisme de [a maladie demeure mystérieux,
mais les soing progressent avec [a mige au point
de la kinésithérapie respiratoire.

Le but de la kinésithérapie respiratoire : mettre en mouvement le mucus !
Aujourd’hui, le kinésithérapeute :

® propoge deg exerciceg de regpiration pour faire remonter e mucug;

e accompagne la personne pour la prige de médicaments et pour la pratique du sport.

D WVl an o AGWE . N
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1950

1960

1970

1980

1990

2000

2010

2020

2025

Dans les années 1970...

Quel événement sportif se mobilise au profit
des personnes atteintes de mucoviscidose ?

) Le tournoi dee Cing Natione (rugby)
_J Le tournoi de Roland Garrog (tennic)

e championnat de France football

'l y .
Yannick Noah et des enfants
ayant la mucoviscidose
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Les années 1970 : la mobilisation prend son élan

.g,
L5 .
LU’AFLM organise des événements pour collecter des
fonds et faire connaitre la vie des personnes malades.

i)

Premiére journée de matchs
amicaux au profil de 'AFLM
lors de Roland-Garros.

Equivalent
de 367000 €

(7
LU’AFLM finance de plus en plus de projets .
. . Equivalent
de recherche sur la mucoviscidose. de 1200 €
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Dans les années 1980...

Pour pouvoir lire des informations sous un format
numérique, quel appareil pouvait-on utiliser ?

1950

1960
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Les années 1980 : la mobhilisation continue

Premieére Virade de I'espoir en Auvergne

L’objectif : courir pour collecter des fonde.

1986

Premiére campagne

d’ampleur dans les journaux,

a laradio, ala télé, dans les rues
et le métro parisien.

"Etgamarche ! e Leg adhérents

de [ageociation ont
notamment acceg
a deg informationg
grace au Minitel

Nombre de Virades de I'espoir

1985 ® 1988 1989

- Ca ne se voit pas,

on n‘en parle jamais,
c’est le fléau
génétique numeéro 1,
c’est difficile a soigner,
personne ne sait

ce que c’est et moi

je Pai.

LA MUCOVISCIDOSE :
EN PARLER,
CEST DEJA AIDER. cp
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Années 1980 : des progres spectaculaires

1986 Nouveau médicament beaucoup plus efficace pour
faciliter la digestion.

{ 3
Enfin, il est possible de manger des chips et du
chocolat sans craindre d’avoir mal au ventre !

Premiére greffe ceeur-poumon chez un patient 1988
atteint de mucoviscidose agé de 14 ans.

1989 Le géne responsable de la maladie est identifié.

SN 0 AR

a@
by 5

Ce géne g’appelle CFTR.
Sa découverte va permetire de mieux
comprendre lorigine de la maladie.

Malgré ceg progres, on meurt encore
trég jeune 4 cause de la mucoviscidoge.

En 1984, aur plugieurs milliers de pergonnes
ayant la mucovigcidoge en France,
on ne compte que 120 adultes.
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Dans les années 1990...

Quelle chanteuse ou quel chanteur a écrit
une changson en hommage 4 une de ses proches
1960 qui était atteinte de la mucoviscidose ?

1950

1970

1980

) Céline Dion ) Britney Spear
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Les années 1990 : le gene CFTR livre ses secrets

B

”" Le géne permet la fabrication d’un canal appelé < CFTR » par lequel
des substances passent des cellules des bronches vers le mucus

Bronchiole Le canal CFTR Le mucus

| |
Paroi
interne Lumiére

Chez leg personnes malades, a cause
de mutationg dang le gene, ce canal
fonctionne mal ou il est abgent.
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1960

1970

1980

1990

Entre les années 2000 et aujourd’hui...

By

Durant cette période, [a vie de nombreuses personnes malades
g’est énormément améliorée. A ton avis, ¢’est parce que...

) La qualité des coine Qeet beaucoup amsliorse.
_ ) On dépiste plus tot la mucoviscidoge.
) De nouveaux medicamente ont 6t6 mig au point.

) Lea réceaux cociaux sont apparus et ont favorigé leg échanges.

M
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2001 : nouveau nom, nouveau logo

" En 200I|, PAssociation Frangaise de Lutte
contre la Mucoviscidose change de nom...

... et devient Vaincre la Mucoviscidose.

4 44
VAINCRE
LA MUCOVISCIDOSE
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2002 : création des Centres de ressources
et de compétences de la mucoviscidose

~ De nombreux spécialistes accompagnent les patients
atteints de mucoviscidose :

» Un/une pneumologue surveille 'appareil respiratoire.

® Des infirmiéres/infirmiers accompagnent la patient
dans son parcours de soin.

> Un/une diététicienne adapte le régime alimentaire.

® Un/une coach sportive propose des activités
physiques adaptées.

® Un/une psychologue peut apporter de I'aide si besoin.

® Un/une gastroentérologue surveille I'appareil digestif.

MVAIN(RE Belin:

LA MUCOVISCIDOSE EDUCATION



2002 : le dépistage systématique de la mucoviscidose
1 a la naissance est mis en place

" llsuffit de prélever quelques gouttes
de gang au talon ou au dos de la main

sur un papier buvard.

Le papier buvard est envoyé
dang un laboratoire.

A/ VAINGRE  Belin:

LA MUCOVISCIDOSE DUCATION



H

Ceg médicaments ¢’attaquent pour la premiere
foie aux cauges de la maladie et améliorent e
fonctionnement deg organeg atteints : ce gont deg

modulateurs de CFTR.

e Digponible depuis ZO02[, Kaftrio a bouleveraé
la vie de nombreux malades.

A Wtir de 2012 : des médicaments révolutionnaires'!

5
\!!!!m«
N

Pour les mettre au point, il a fallu :
® bien comprendre le role du géne CFTR.
e tegter des milliers de substances.

® réaliser de nombreux eggais cliniques.
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Les modulateurs changent la vie...

« Je prendg Kaftrio depuig 2022.
Aprég une semaine de traitement, mes poumons étaient beaucoup
plug dégages et mon mucug beaucoup plug fluide. Aujourd’hui,
je fai moing de king, et je grimpe les marcheg sang m’eggouffler
ni tougger. Quel bonheur ! »

q s

> Dourla premiére fois depuis toujours, 89
il n’y a eu auecun décés d’enfant

. . greffes pulmonaires
ayant [a mucoviscidose en 202!

©

greffes pulmonaires

e 4
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.. mais la lutte doit continuer

Leg traitemente modulateurs n’ont
aucun effet chez 20 % deg pergonnes

eg traitemente modulateurg ne peuvent
qui ont la mucovigeidoge.

pag etre utiliség chez les personneg
greffées pulmonaires.

Alors, les parrains et les marraines de Vaincre
[a Mucoviccidose continuent de se mobiliger

La chanteuse Zaho de Sagazan

devient marraine de I'association 'if':"-""’i‘ 4
Can I

Maxime Sorel
au sommet de I'Everest.
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Vous aussi, engagez-vous contre [a mucoviscidose !

sont deg événements festifs
et solidaires organisés par
Vainere la Mucoviscidose le dernier ~ [iS
week-end du mois de septembre %
dans toute la France.
2024
ont permis de collecter
3,6 millions d’euros
au service deg 4 misgions
de Vaincre la Mucovigcidose :
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