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Définition

Lamucoviscidose également appelée fibrose kystique estune

maladie génétique, grave, rare et évolutive. Elle est caractérisée

parl'épaississement des sécrétions de certains organes, ce qui altére

leur fonctionnement. Ce dysfonctionnement résulte d une mutation

du gene CFTR (Cystic Fibrosis Transmembrane Regulator).

Les organes touchés sont :

Les poumons : épaississement des sécrétions pulmonaires qui

recouvrent les bronches et obstruent les petites bronches.

Le pancréas : les sucs pancréatiques ne sont plus suffisamment
sécrétés ce qui conduit a une mauvaise assimilation des
nutriments et un risque de carences.

Les glandes sudoripares : augmentation des ions chlorures dans
la sueur.

Les glandes sexuelles : obstruction des canaux déférents
(empéchant le déplacement des spermatozoides produits par les

testicules).

Autres organes: le foie et des voies biliaires peuvent étre atteints
selonI'évolution de la maladie.
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) e saviez-vous ?

Lamucoviscidose n'est pas contagieuse.
C'est une maladie génétique.
([ ]
Il existe plus de 2000 mutations
possibles du gene.

[ ]

1enfantatteint de mucoviscidose nait

tous les 3 jours en France.
([ ]
Cette maladie touche autant les filles
que les gargons.
[ ]
C'estune maladie évolutive qui se
manifeste des les premieres années de
vie.

Les manifestations (symptomes) sont
variables selon les individus.

([ ]
L'espérance de vie des personnes
souffrant de mucoviscidose augmente
grice ala prise en charge.
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Mieux comprendre la mucoviscidose

Depuis 2002, le dépistage de la mucoviscidose est systématique au 3¢me jour de vie avec le test \7'
de Guthrie. Ce test permet de dépister 5 maladies génétiques dont la mucoviscidose. Ce
dépistage néonatal vise & mettre en ceuvre, au plus vite, une prise en charge adaptée afin de

limiter de trés graves dommages sur le développement physique et psychique de 'enfant.

|

Si les deux parents sont porteurs sains

(porteurs du géne malade mais en bonne
santé), a chaque grossesse, il y a 1 risque sur
4 pour que l'enfant soit atteint de

mucoviscidose.

Plusieurs traitements peuvent étre utilisés, simultanément ou successivement, chezles personnes
présentant une mucoviscidose. IIs visent différents objectifs :

e Lutter contrel'encombrement des bronches.

¢ Prévenir et traiter I'infection bronchopulmonaire et/ou ORL.

e Prévenir les infections pulmonaires parla vaccination.

¢ Maintenir les capacités respiratoires.

e Prévenirla dénutrition avec un régime équilibré et hypercalorique.

e Favoriserl'assimilation des aliments grace aux extraits pancréatiques.

e Prévenirles troubles musculosquelettiques (dos rond, déformation thoracique, fonte musculaire, ...).
e Recourir a une transplantation pulmonaire en dernier recours.

Depuisjuillet 2021, un nouveau traitement, le premier, ciblant 1'origine de la
maladie a été mis surle marché. Ce traitement ne permet pas de guérir la
v maladie maisil aide les patients aretrouver une meilleure capacité respiratoire
/ etune amélioration significative de la qualité de vie. Seuls les patients atteints
de mucoviscidose, agés de plus de 12 ans, porteurs d'au moins une mutation Délta
F508, et non greffés, sont éligibles a ce nouveau traitement. Pour tous les autres
patients la recherche doit continuer.

Qu'est-ce quun CRCM ¢

Créés en2002.1ls'agit d'un Centre de Ressource et de Compétence de la Mucoviscidose. 9 0y
. . . v
Il en existe 45 en France. Leurs missions sont : «Q .’.. r
e Confirmerle diagnostic, annoncer et expliquer la maladie aux familles. - : P e°
L)

Mettre en place l'approche thérapeutique.

® -
Coordonner les soins. C R C M

. o o4 o Centre de Ressources et de Compétences
Avoir une activité de recherche. ge o Mucoviscidose


https://www.doctissimo.fr/html/grossesse/apres/niv2/depistage-maladies-test-guthrie.htm
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Mucoviscidose et Activités physiques

t . Longtemps contre-indiquée, la pratique de I'Activité
Faire de |'exercice physique signhtie mobiliser les sécrétions & . p ) q 7 p_ 1 .
| . _ Physique a montré ses bienfaits surlasanté des
que I ona dans les poumons et dOﬂC Falre que les patlents sSe . 1.
patients, elle améliore :

désencombrent plus Faci|ement. H est assez ?réquent qulaprés

un effort physique ou une séance de sport, les patients e Latolérance al'effort

fassent leur séance de Linésitlﬁérapie p|us facilement." e Laforce musculaire.

e Lacoordination motrice.
e La fonction pulmonaire : diminue la dyspnée et

| . .
\@ I'essoufflement, augmente le volume expiratoire
maximum.
{ e Laqualitédevie.

Pr Sermet-Gaudelus, Aujourd'hui, elle est reconnue comme un pilier
Responsable du centre de Mucoviscidose
del'hopital de Necker

thérapeutique dans la prise en charge de la mucoviscidose.

Grace al'activité physique, les patients atteints de mucoviscidose, gérent mieux la maladie et

renforcent leur confiance en eux.

Laloi de modernisation de notre systéme de santé de 2016, va d'ailleurs dans ce sens.
Malheureusement, cette loi ne prévoit pas de prise en charge financiére pour les patients.
Aujourd'huiles activités physiques adaptées sont financées et organisées soit

directement par les CRCM, soit grace aux Associations comme :

ION
RY LEMARCHAL

VAINCRE

LA MUCOVISCIDOSE

O=
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) es Associations

Créer en 1965, Vaincre la mucoviscidose est le premier financeur privé de
larecherche. Cette Association accompagne les malades et leurs familles
dans chaque aspectde la vie.
i
Association Vaincre la Mucoviscidose '
O 7,Rue du Clos Forest - 26120 Malissard VAIN(RE
Tél: 0649858615
‘ Mail : nadette.poulard@gmail.com LA MUCOVISCIDOSE

L'association Vaincre la mucoviscidose a 4 missions principales :

1. Guérir demain en soutenant et finangant larecherche.
2.Soigner aujourd'hui en améliorant la qualité des soins.
3.Vivre mieux avec lamucoviscidose en améliorant la qualité de vie des patients.

4.Sensibiliser le grand public et informer parents et enfants.

L’Association Grégory Lemarchal a été créée en juin 2007 aprés son déces,
a24 ans, des suites de lamucoviscidose, pour poursuivre son combat.

Association Grégory Lemarchal

ASSOQIATION
GREGORY LEMARCHAL ®
s ‘ BP9o124
73001 Chambéry Cedex

L'association Grégory Lemarchal a 4 missions principales :

1.Financerlarecherche.

2.Aider lesmalades.

3. Informer sur la mucoviscidose.
4.Sensibiliser surle don d'organe.

Créeren1999,1'Association Etoiles des neiges vient en soutien aupres
des jeunes atteints de lamucoviscidose dans la pratique du sport, la
rencontre de champions, laréalisation de réves et de projets.

Association Etoiles des neiges

o Marianne Brechu (Présidente)
‘ 499 Route d’Albertville — 74320 Sevrier
Tel: 0611992476

Mail: info@etoilesdesneiges.com

L'association Etoiles des neiges a 4 missions principales :

1. Organisation de stage sportifs et éducatifs.
2.Soutien individuel a la pratique du sport dans la vie quotidienne.
3.Soutien aux projets sport et Activité Physique Adapté des CRCM.

4.Soutien aux projets porteurs d'espoir.


https://www.vaincrelamuco.org/vivre-avec/la-mucoviscidose
https://www.etoilesdesneiges.com/
https://association-gregorylemarchal.org/la-mucoviscidose/

SEPTEMBRE 2022 INF'O'SPORT SANTE N°21

) es evenements en Drome

Cesassociations fonctionnent grace aux dons. Ils permettent de faire avancer larecherche
etd'améliorer le quotidien des personnes atteintes de la mucoviscidose. Pour récolter ces
dons, des évéenements ont lieu chaque année notammentles Virades de I'espoir,
organisées par Vaincre lamucoviscidose.

Tous les évenements prévu en Drome ICI

A

VAINCRE

Monteleger
Vendredi 23 septembre a 20h00

Salle des fétes
Soirée belote

Du 23 au 25 septembre 2022 Samedi 24 septembre dés 13h30

Place de I’'ancien moulin
Concours de pétanque organise par rassocition

La Pétanque du Pélochin, en doublettes constituées

Dimanche 25 septembre 8h-17h

Participez aux evénements festifs Parc de Lorient

et solidaires contre la mucoviscidose Infos mucoviscidose, recueil de dons

Marche et VTT

Restauration rapide

Animations (baby gym, boxe frangaise, chateau gonflable,
péche i la ligne, poneys, tennis, tir a I'arc...) i
Espace bien-étre
Aérodanse, animation musicale
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W ’// #ﬂ':, Balade éducation canine en laisse (9h, 10h, 11h) :
‘~ // ﬂ Programme susceptible de modifications. i
’ 4 q A} En cas dintempéries, la Virade aura lieu & la salle des fétes de Montéléger. i
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Contact: }

Nadette POULARD § j

06 49 85 86 15 “AIH(RE ;

nadette.poulard@gmail.com L& HUCDVISCIDOSE ;

PLUS D'INFORMATIONS SUR VIRADES.ORG OU SCANNEZ LE CODE CI-DESSUS


https://www.canva.com/design/DAFMTZwgvZg/Qxvl-3sNA_LdZf9vGsbzWA/view?utm_content=DAFMTZwgvZg&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=sharebutton

