CHERS COLLEGUES

LAISSEZ-MOI VOUS DIRE...

La mucoviscidose est
une maladie invisible
et non contagieuse.
En dehors de la toux
caractéristique,

ses spécificités

ne se voient pas :
grande fatigabilite,
soins, traitements

au quotidien, etc.

Grace aux progres des

soins et de la recherche,

Uespérance de vie r
des patients a la
naissance ne cesse
d’augmenter.
Aujourd’hui, plus de

la moitié des personnes
atteintes sont adultes et
une majorité travaille
ou souhaite travailler,
a temps complet

ou a temps partiel,

en fonction de

leur état de santé.

ous travaillons ensemble

Je suis atteintle] de mucoviscidose etn

vaincrelamuco.org



Traitements et soins

La mucoviscidose est une maladie nécessitant un suivi médical
régulier : visites & U'hdpital, examens et soins (fréquence variable
selon l'évolution de la maladie), kinésithérapie respiratoire quoti-
dienne (en moyenne 2 heures par jour, jusqu’'a é heures par jour
en période de surinfection), aérosols, cure d'antibiotiques par
perfusion, prise de médicaments, oxygénothérapie, etc. La toux
répétitive, les infections chroniques et lensemble de ces traite-
ments engendrent une fatigue importante.
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Atmospheére

Un patient atteint de mucoviscidose rencontre d'importantes
difficultés respiratoires. Il est donc important qu'il puisse évo-
luer dans un environnement de travail sain.

-7 ”"“"\\l Merci de ne pas m’exposer aux fumées ou a la poussiére
{ (;\\t'\‘\ . etdelimiter la présence de plantes propices a la
Y ek ii‘x“f?[,x" prolifération de germes et de moisissures.

Repas

La mucoviscidose impose aux patients de suivre un régime ali-
mentaire particulier, de veiller a un apport trés important en
calories, en sel et en eau, ainsi qu'a la prise de médicaments.
Un diabete associé, fréquent chez les patients atteints de muco-
viscidose, peut nécessiter des piqlres d'insuline ainsi que des
collations en plus des trois repas quotidiens.
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(:)\\C“ "\ Permettez-moi de respecter mes horaires de repas afin
g ““‘_T,ﬂ, d’éviter une hypoglycémie, cela m’aidera beaucoup.

«Mes collégues savent
que je dois partir
impérativement a 18 h
pour ma kiné, ils évitent
donc de programmer

les réunions en fin
daprés-midi.»

Cloé

«Je rappelle souvent a
mes collégues de faire
attention a ne pas envoyer
la fumée de cigarette

vers moi durant le trajet
vers le restaurant.»

Jean

«Mes collégues ont bien
compris la situation : nous
anticipons ['horaire du
repas pour que je puisse
tranquillement faire ma
pigdre d’insuline.»

Line



TRAVAILLER AU QUOTIDIEN AVEC LA MUCOVISCIDOSE

Activite physique

Les activités sportives sont conseillées et méme prescrites «Apreés une réunion, il faut
aux patients atteints de mucoviscidose, afin d'entretenir leurs souvent remettre en place
capacités respiratoires. Néanmoins, des efforts physiques trop le mobilier: A chaque fois,

intenses [montées répétées des escaliers, port de charges, mani-
pulation de mobilier, de dossiers ou d'archives poussiéreuses,
etc.) leur sont déconseillés.

Je suis mal a laise devant
le choix qui s'offre a moi:
participer au rangement,

Fo ’{ “\‘ Je vous serais reconnaissant de prendre en compte avec le risque de me sentir
{ W i"\tf::“ v/ ces préconisations dans la répartition des missions mal, ou ne pas aider et
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Hygiene
Un patient atteint de mucoviscidose doit se protéger des risques «Quand un de
infectieux, grace a une hygiéne rigoureuse (lavage des mains mes collégues est
régulier, au savon et avec une solution hydro-alcoolique, etc.). malade, il évite de

Le contact avec autrui constituant lun des moyens récurrents
d'aggravation de l'état du patient, la vigilance simpose donc a
lensemble de son entourage, en toutes circonstances et tout par-
ticulierement en périodes d'épidémie (grippe, gastroentérite, etc.).

me serrer la main.»
Eric
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LA MUCOVISCIDOSE

C’est une maladie génétique touchant principalement les voies respiratoires et
le systéme digestif.

Elle se caractérise par lalternance de périodes de relative stabilité et de périodes
d’aggravation, liées notamment a des infections des poumons qui nécessitent
\des cures d'antibiotiques.




La journée de Damien

«Ce que vous ne voyez pas,

c’est quavant darriver au travail,
en plus de me préparer comme
tout le monde, j'ai déja effectué
des soins (traitements, kiné et
inhalation) ainsi que des exercices
pour entretenir mon souffle, et
qu'en partant ce soir, je devrai
recommencer ces soins.»
Damien

«Le travail est pour moi
synonyme de passion.»
Anne

La mucoviscidose
en France
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@ Kiné respiratoire
@ Journée de travail

{ 2millions
de personnes sont
porteuses saines du gens
de la mucoviscidose.

Tous les
3jours

un enfant

nait atteint de
mucoviscidose
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Pas d’interruption

des traitements

sy

© Repas avec prise de médicaments
(103 15 le matin et le soir)

des soins et

le week-end !

&

désinfection
@ Entrainement a leffort
(vélo d"appartement)

«Le fait de travailler me permet d'exister

dans la société et de me sentir utile.»
Pascal

«Jai fait le choix de travailler

malgré un essoufflement au quotidien.

Penser a autre chose que la maladie
est important pour moi.»
Gaétan

vaincrelamuco.org

@ Aérosol, préparation, inhalation,
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